











wartungen und Bediirfnisse der Beteiligten den Inhalt und die Form des Tref-
fens bestimmen. Deshalb war es fiir mich unstrittig, dass die anwesenden
Gruppen die Entscheidung iber Themen und Formen treffen. Im Laufe der Zeit
ergab sich daraus ein typischer Ablauf: kurze Vorstellungsrunde (selbstge-
wahlter Name, Hinweis auf die Gruppe und den Stadtteil), Infos und Riickmel-
dungen (zu Veranstaltungen) aus der Suchtselbsthilfeszene (alle Anwesen-
den, KISS), Sammlung mdglicher Fragen, Austausch zu diesen Fragen, Ab-
schluss, Abstimmung iiber einen Themenabend und organisatorische Hin-
weise. Sowohl am Abend selbst als auch im Protokoll wurde auf Vertraulich-
keit, Verschwiegenheit und Anonymisierung Wert gelegt.

In den ersten Jahren entschieden die Gruppen durch Punktvergaben, ob ein
Themenabend mit Referat ansteht oder eine Aktivitdt vorzubereiten sei. In der
Regel wechselten sich freier Erfahrungsaustausch und Themenabend ab. Im
Laufe der Zeit wurde sich dann eher konsensual den Vorschldgen Einzelner
angeschlossen. Hintergrund war, dass die direkte Entlastung durch den freien
Austausch einen schnelleren, groBeren Effekt hatte als der Impuls durch Re-
ferenten/innen zu einem Zeitpunkt, an dem ein Thema in der Gruppe vielleicht
keine Rolle mehr spielte.

Ganz wichtig: die eigene Haltung als Selbsthilfeunterstiitzer/in

Wie in der Suchtselbsthilfe iiblich sprachen sich alle Anwesenden eher direkt
und deutlich in ihren Aussagen an, was Konflikte beziehungsweise Meinungs-
unterschiede einschloss. Sehr selten musste ich als Selbsthilfeberater kI&-
rend eingreifen. Hilfreich war fiir mich eine grundsétzliche Haltung, die von
Gelassenheit und Vertrauen geprégt ist und etwas, das im Laufe der Jahre zu
einem Credo in der Arbeit wurde: es ist weniger die Methode und mehr die
Haltung, die gute Selbsthilfeunterstiitzung ausmacht, und dasselbe gilt fiir die
Gruppenarbeit. Am hilfreichsten ist es, wenn das eigene Herz fiir die Gruppen
und ihre Arbeit zu schlagen beginnt, wenn also deren Arbeit so wertgeschétzt
wird, dass ein grundsédtzliches Vertrauen und Zutrauen besteht, dass die
Gruppe Herausforderungen in einer Art und Weise meistern wird, die fiir sie
sinnvoll ist. Dabei geht es nicht darum, alles was in den Gruppen passiert, gut
zu heilBen, sondern zu ertragen, dass nicht jede Gruppe so handelt, wie wir es
uns als Hauptamtliche vorstellen. Da in Gruppen das Prinzip ,,Abstimmung mit
den FiiBen” herrscht, bedeutet dies umgekehrt: ,Man kommt wegen des The-
mas und bleibt wegen der Gruppe (bzw. geht wegen der Gruppe)”. Als Selbst-
hilfeunterstiitzer hat mir diese emanzipatorische Haltung geholfen, paternalis-
tische Sichtweisen weitestgehend zu vermeiden.

Mit dieser Haltung stellten sich nur selten Probleme ein, zum Beispiel als sich
nach Jahren eine gewisse ,Miidigkeit” im Umgang miteinander breit machte,
die faktisch darauf basierte, dass zeitweilig nur noch ganz bestimmte Gruppen
und Personen am Treffen teilnahmen. Die Gruppe erarbeitete aber eine L&-
sung miteinander. Sie beschloss, auch die Verbandsgruppen einzuladen. Und
es kam die Idee auf, Fortbildungselemente ins Treffen zu integrieren, die sich
aus dem Pool meiner Erfahrungen als Selbsthilfeunterstiitzer ergaben. Ziel
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war es, Elemente miteinander auszuprobieren, die sich eventuell auch in der
eigenen Gruppenarbeit anwenden lieBen (,Klassiker” wie Partnerinterviews
statt des {iblichen Blitzlichts; Assoziationskarten ziehen im Hauptteil als Anre-
gung fiir Gesprache; praktische Ubungen zur Reflexion der Gruppenarbeit,
siehe Kasten).

Fragen zur Selbstreflexion und als Anregung fiir das Gruppengesprach

Alternativ zu einem Eingangsbilitzlicht wird jedem Gruppenmitglied eine Karte mit ei-
ner Frage auf den Stuhl gelegt. Eine Person beginnt, liest die Frage vor und gibt sie
an jemand anderen zur Antwort weiter. Die Antworten sollten kurz und spontan sein,
wenn moglich sollten keine Rickfragen zugelassen werden, um Diskussionen zu
unterbinden. Der Antwortende liest dann seine Frage vor, gibt sie an jemanden wei-
ter und so weiter. Die letzte mit einer Fragekarte fragt zum Schluss dann die Person,
die mit ihrer Frage begonnen hat, sonst geht es nicht auf.

Die Fragekarten kénnen sich aus aktuellen Themen der Gruppe ergeben und damit
von Gruppe zu Gruppe variieren. Ziel ist es, ohne Bewertung zu héren, was die je-
weilige Person zur Frage denkt und ein Unterziel ist es, die Frage an jemanden
weiterzugeben, dessen Antwort ich selbst gerne hdéren wirde (ohne jemanden
,uber’s Ohr hauen® zu wollen).

Wenn sich nach der Frage-Antwort-Runde ein Interesse an einer Diskussion ergibt,
kann sich diese anschlieBen. Aber die Runde sollte mdglichst zligig vonstattenge-
hen, damit alle gleich viel Aufmerksamkeit erhalten.

Neben aktuellen Gruppenthemen und den Erfahrungen von KISS ist eine Quelle fiir
die von uns gestellten Fragen das Handbuch ,Chancen nahtlos nutzen — konkret!“.2
Hier einige Fragenbeispiele:

Welche Wiinsche und Erwartungen habe ich an die Gruppe?

Welches Image hat unsere Gruppe bei den Profis aus der Suchthilfe?

Was macht unsere Gruppe aus? (Was wollen wir? Was wollen wir nicht?)

Was lauft in der Gruppe besonders gut? Woran merke ich das?

Was mdchten wir gemeinsam flr die Gruppe entwickeln?

Die Bandbreite der ausgetauschten Erfahrungen

Bemerkung vorweg: interessanterweise thematisierten die Suchtselbsthilfe-
gruppen den Riickfall und den Umgang damit wéhrend der gemeinsamen Er-
fahrungsaustauschtreffen lediglich zweimal in 15 Jahren. Dies diirfte damit
zusammenhéngen, dass das Thema je nach Gruppe sowieso immer prasentist
und die meisten Gruppen einen fiir sie angemessenen Umgang damit gefun-
den haben. Zudem ist Riickfallprdvention allen Betroffenen zumeist aus den
ambulanten und stationdren Einrichtungen vertraut.

Am haufigsten wurden wéhrend der gemeinsamen Treffen Themen bespro-
chen, bei denen es entweder um Aspekte der Gruppenarbeit ging und / oder
um die Frage Mitgliedergewinnung sowie der damit zusammenhangenden Of-
fentlichkeitsarbeit. Das Ranking der Jahre 2004 bis 2010 sieht beispielsweise
SO aus:
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1. Sucht und seelische Erkrankungen

2. Gruppenleitung (Rolle)

3. Suchtverlagerung

. Neues aus der Suchthilfe (Forschung, Trends, Entwicklungen)
. .Wie tickt die Gruppe?”

. Offentlichkeitsarbeit

. .Selbstarbeit”

. Qualifizierter Entzug

9. ,Wie kommen junge Menschen in die Gruppe?”
10. Motivieren der Passiven

11. Vertrauen / Vertrauensmisshrauch

12. Gruppenstrukturen / -regeln.

oo N O O &

Die Themen wurden zumeist durch ein kurzes Impulsreferat von Professionel-
len — 15 Minuten — behandelt, um danach in die Diskussion zu gehen.

Drei Themencluster beim Erfahrungsaustausch

Die wichtigsten im freien Erfahrungsaustausch behandelten Fragestellungen
lassen sich unter den drei Rubriken Gruppe, (Junge) Menschen zum Bleiben
bewegen und Offentlichkeitsarbeit zusammenfassen.

Nicht iiberraschend geht es bei Offentlichkeitsarbeit immer darum, so in den
Medien und bei den Beratungsstellen présent zu sein, dass dadurch neue Mit-
glieder fiir die Gruppe gewonnen werden konnen. Inhaltlich standen im Aus-
tausch haufig rein formale Fragen an: ,Wie machen andere Werbung? Wel-
che Tipps gibt es?” Es ging also um den Austausch dariiber, wer, wo und wie
mdglicherweise dafiir ansprechbar sein kdnnte. Am positivsten schnitt hier
immer der direkte Kontakt mit Neubetroffenen ab (inshesondere durch quali-
tativ gute, unaufgeregte und nicht missionierende Vorstellung in Einrichtun-
gen). Dagegen eher skeptisch wurden Websiteauftritte bewertet und Versu-
che, in die grolReren Zeitungen vor Ort zu kommen, wahrend die iiblichen An-
zeigenwochenblatter eher als Chance wahrgenommen wurden.

Angesichts der Vielzahl der in Hamburg vorhandenen ,Angebote” an Sucht-
selbsthilfegruppen konkurrieren allerdings zu viele Gruppen miteinander um
die Aufmerksamkeit derselben Multiplikator/innen. Ein vorgeschlagener Weg
war deshalb, die Besonderheit bzw. das Alleinstellungsmerkmal der eigenen
Gruppe in den Mittelpunkt der Werbung zu stellen, vorausgesetzt es gibt sol-
che.

Ankniipfend an diesen Komplex lauteten die am zweithdufigsten bearbeiteten
Fragestellungen Wie erreichen wir jiingere Leute mit unserer Gruppe?und an-
verwandtem wie Mitgliedergewinnung, Integration neuer Mitglieder sowie
»Was tun, wenn die Gruppe kleiner wird beziehungsweise keine Neuen dazu-
kommen?”. Natiirlich wurde hier betont, dass der personliche Erstkontakt ent-
scheidend ware, sei es bei éffentlichen Infostdnden oder auch der Vorstellung
in Einrichtungen. Zudem machen Gruppen, die mit einem Peer-to-Peer-Ansatz
arbeiten, gute Erfahrungen: Jiingere stoRen zur Gruppe, wenn sie von Jiinge-
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ren angesprochen werden. Und sie bleiben, wenn die Vernetzung unter den
Jiingeren befordert wird (u.a. durch soziale Netzwerke) und auch Freizeitakti-
vitdten hinzukommen. Das deckt sich mit den Erfahrungen in anderen Kon-
taktstellen. Interessanter erscheint hingegen ein anderes Ergebnis aus den
vielen Diskussionen: es geht eher weniger darum, dass Menschen zur Gruppe
finden, sondern vielmehr, diese zum Bleiben zu bewegen! ,Von zwanzig, die
kommen, bleibt nur einer”. Dies l6ste durchaus kontroverse Beitrdge aus und
fiihrte zu Fragen wie dieser: ,Schrecken wir Neue dadurch ab, dass diese ei-
nen tatsdchlichen ,Stamm’ / ,geschlossenen Kreis der Langjahrigen” wahr-
nehmen?” Diesem Problem wird unterschiedlich begegnet, etwa dadurch,
den ,Neuen” Platz zu lassen, wenn sie den denn haben wollen; eine Willkom-
menskultur im Sinne von ,Neue vor” / ,Alte zuriickhaltend”, die Neue nicht
tiberfordert und ihnen Angebote zum Ankommen macht. Doch seitens der
Gruppen blieb auch Skepsis zuriick, denn ,Es ist schwierig ,Frische’ und ,Alte’
auf Dauer gemeinsam in der Gruppe zu halten”, fiihrt aber auch zu gelassener
Selbstentlastung: ,Leute bleiben oder sie bleiben nicht, das kdnnen wir nicht
andern”. Denn: die Verantwortung liegt beim Einzelnen, nicht bei der Gruppe.
Ein nicht direkt geduBerter Grund neue Mitglieder aufnehmen zu wollen liegt fiir
manche langjdhrige Selbsthilfegruppen darin, dass Neue mit aktuellen Suchtpro-
blematiken die Gesprache (wieder)beleben, den Gruppenabend interessanter
machen. Aber auch hier gehen die Neuen schneller, als sie integriert werden kén-
nen, denn sie werden nicht um ihrer Selbst willen in die Gruppe aufgenommen.
Eine andere Idee zur Integration lautete, nicht laufend Neue aufzunehmen,
sondern diese gezielt zusammen an einem bestimmten Termin einzuladen.
Dies gewahrleistet, dass sie sich nicht wie auf dem , Présentierteller” fiihlen
und Ankniipfungspunkte aus der eigenen erst kurzen Abstinenzerfahrung ha-
ben kénnen.

Ergdnzend zu dieser Auswahl an Statements und Meinungen aus den Grup-
pen entwickelte ich einen Arbeitshogen, der die Frage ,Was hilft, um Men-
schen zum Bleiben zu bewegen?” in einer selbstreflexiven Art und Weise zu
beantworten suchte. Der Bogen ist in zwei Abschnitte eingeteilt und soll fiir
sich selbst ausgefiillt werden. Uber dem ersten Abschnitt steht die Frage , Wie
war die Situation bei mir?” und es geht um die Unterfragen ,Wie erinnere ich
das erste Treffen?”, ,Wollte ich danach bleiben?”, ,Was hat mich zum Bleiben
bewogen?”, ,Was war fiir mich selbst hilfreich?”. Uber dem zweiten Abschnitt
steht die Frage ,Wie ist die Situation in meiner Gruppe?” mit den Unterfragen
.Wie gehen wir in der Gruppe mit Neuen um?“, ,Welche formalen Regeln
(ausgesprochen/unausgesprochen) gibt es?”, ,Wie lauft unser erstes Treffen
mit Neuen ab?”, ,Gibt es Vorgesprache? / Klarungen im Vorwege? Wenn ja,
welche?”.

Der Arbeitshogen ist sowohl im Erfahrungsaustauschtreffen Sucht als auch
immer einmal wieder auf Fortbildungen mit Gruppen angewendet worden und
hilft tatsachlich bei der Selbstreflexion und fiir die Diskussion zum Thema
~Neue zum Bleiben bewegen”. Denn hier gilt der schon oben genannte Grund-
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satz: Die Menschen kommen wegen des Themas und bleiben wegen der
Gruppe!

Den groBten und am haufigsten diskutierten Themenblock stellte die Reflexion
tiber die innere Struktur der Gruppenarbeit einschlieBlich der (Umsetzung
von) Regeln dar, der sich seit 2015 haufte, wahrend anderes in den Hinter-
grund trat. Dabei l&sst sich nach zwei Fragekomplexen trennen, zum einen der
Ubergang in der ,Gruppenleitung” beziehungsweise das ,Anwerben” von
Vertretungen und zum anderen die Motivierung / Aktivierung der Gruppenmit-
glieder (mit dem Ziel, Aufgaben in der Gruppe , gerechter” zu verteilen). Das
schloss auch Fragen zu Entscheidungsprozessen ein.

Am haufigsten treibt die Suchtselbsthilfegruppen die Frage nach Verantwor-
tung und Loslassen (kdnnen) um. Einerseits wird immer wieder konstatiert,
dass niemand in der Gruppe — auller der sich als Gruppenleitung verstehen-
den Person — Verantwortung {ibernehmen will. Andererseits ist das Sozial-
prestige fiir den ,Job” so hoch, dass die Abgabe von Verantwortung nicht
leicht fallt. Dies driickte sich in Diskussionsfragen aus wie: ,Was hindert die
Gruppenleitung daran, das Amt einfach aufzugeben?”. Oder aus einer ande-
ren Gruppe: ,Die Gruppe verdndert sich, wenn der Gruppenleiter geht, dann
gehen einige Mitglieder auch mit weg und die Gruppe erfindet sich neu unter
der neuen Gruppenleitung.” Diese Verédnderung muss die sich verabschie-
dende Person ertragen kdnnen bis hin zur mdglichen Auflésung der gesamten
Gruppe nach dem eigenen Weggang! Dementsprechend , hart” werden diese
Verdnderungsprozesse von den Beteiligten in der Gruppe erlebt.

Teil 2: Die Sicht der teilnehmenden Gruppen auf den
Erfahrungsaustausch der Suchtselbsthilfegruppen

Um ein ergénzendes Bild der Sicht teilnehmender Gruppen auf die Erfah-
rungsaustauschtreffen zu gewinnen, wurden diese zum einen mit einen klei-
nen Fragebogen um Riickmeldung gebeten, zum Teil telefonisch interviewt. Im
Folgenden wird eine Zusammenfassung typischer Aussagen der
Teilnehmer/innen wiedergegeben.

Die Befragten nehmen unterschiedlich lange an den Treffen teil, manche seit
vielen Jahren, andere sind noch neu dabei. Auch die Gruppenstrukturen sind
sehr unterschiedlich — von freien Selbsthilfegruppen bis zu verbandlich orga-
nisierten Gruppen. Viele Gruppensprecher/innen betonten, fiir sie sei es
selbstverstandlich, regelmédRig am Erfahrungsaustausch teilzunehmen. Sie
empfinden die kontinuierliche Mdglichkeit des Austauschs iiber das Gruppen-
geschehen in seinen vielfdltigen Ausprédgungen als sehr hilfreich sowohl fiir
sich personlich als auch fiir die eigene Gruppe. Aber vereinzelt wurde der per-
sonliche Nutzen der Erfahrungsaustauschtreffen auch als Hauptvorteil der
Treffen gesehen.
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Einzelne Aspekte aus den Befragungen

Als personlichen Nutzen nannten die Befragten besonders, dass sie wahrend
der Austauschtreffen immer wieder mit Problemen und Schicksalen anderer
konfrontiert werden, die sie vorher nicht kannten und unterschiedliche Sicht-
weisen kennen lernen. ,,Der Austausch mit anderen Gruppen, zu erfahren, wie
die mit bestimmten Themen umgehen, ist sehr hilfreich. Ich erhalte dort Denk-
anstdle fiir die eigene Gruppenarbeit, auch wenn ich persdnlich nicht immer
alles richtig finde.”

Speziell der persdnliche Austausch mit anderen Gruppenleiterinnen und -lei-
tern und deren Erfahrungen wird geschétzt auch {iber die Grenzen des eige-
nen Selbsthilfeverbandes hinweg. ,So bekomme ich Einblicke, wie die Men-
schen in anderen Gruppen ticken, wo die Gemeinsamkeiten liegen und wo es
auch andere Vorgehensweisen und Gruppenrituale gibt.”

.Die Diskussionen dariiber brachte oftmals Klarheit iiber eine mdgliche Her-
angehensweise zur Problemlésung. Auch wenn das durch die unterschiedli-
che Zusammensetzung der einzelnen Gruppen nicht immer einfach war.”

In den einzelnen Selbsthilfegruppen werden die Themen aus dem Erfahrungs-
austausch oft weiter diskutiert und sind in der eigenen Gruppe von groBem
Nutzen. ,Wir bekommen also einen Input, wir erarbeiten uns gemeinsam eine
Haltung dazu und das wiederum stérkt die Gruppe.”

.Die Rollenspiele fand ich fiir unsere Gruppe gut, weil wir auch dadurch neue
Impulse erhalten haben.”

Zu sehen, dass die unterschiedlichen Gruppen sehr dhnliche Aufgaben und
Themen bewegen, dass man also als Gruppenleiter mit seinen Problemen
nicht alleine ist, ist eine wichtige Erfahrung.

Aber auch die Mischung aus Austausch und Aktivitdten findet Anklang sowie
die Themenmischung des Austausches mit thematischen Inputs von Referen-
tinnen und Referenten und Meldungen aus der ehrenamtlichen und der pro-
fessionellen Szene. ,Den gréfBten Benefit bringen die Erfahrungsaustausch-
treffen fiir meine Gruppe aber durch den Informationsteil. Was aktuell los istin
der professionellen Suchtszene in Hamburg, ist fiir mich ein wichtiger Be-
standteil.”

Mindestens genauso wichtig ist manchen, dass nicht nur geredet wird, son-
dern auch Aktionen stattfinden, sei es die gemeinsame Gestaltung eines
Flyers oder die Vorbereitung eines Suchttages. ,Die Teilnahme unserer
Gruppe hat zu einer intensiveren Gruppenzugehdorigkeit gefiihrt”.

Alle Befragten sind iiberzeugt, dass zu einem gelungen Erfahrungsaustausch
eine professionelle Begleitung gehort. ,Der Profi ist Gruppenleitung und Kiim-
merer, so viel Selbstverwaltung hat die Selbsthilfe dann doch nicht, das wiirde
uns liberfordern”. AuBerdem ist wichtig, dass der , Profi” die Diskussionen gut
moderiert, die Herangehensweise des Selbsthilfeberaters wurde hier als sehr
hilfreich beschrieben. AuBerdem hole der Moderator manchen ,durch kiihles
Betrachten aus anderer Sicht wieder in die Spur, bzw. regt mich zu anderen
Uberlegungen an.” Und es sei bei der Moderation wichtig, dass ,jeder Teil-
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nehmer seine Ansichten und Erfahrungen darlegen kann und auf seine Fragen
eine Antwort erhéalt.”

Was gehdrt zu einem gelungenen Erfahrungsaustausch dazu?

Auf diese Frage wurden genannt

.Kontinuitat, die Vielfalt der Themen auch trotz Wiederholungen und ein {iber
die Jahre hinweg gewachsenes Vertrauen®”, ,Vertrauen untereinander, das
auch dadurch entsteht, dass doch so etwas wie ein ,harter Kern’ immer an
den Treffen teilnimmt.”,

....die Verschiedenheit der Teilnehmenden! Wichtig ist dabei auch, dass
nicht nur die ,alten Hasen’ unter sich sind, sondern auch Menschen mitma-
chen, die ganz neu im Thema Gruppenleitung sind.”

Aber auch die lockere, ungezwungene Atmosphére: , Ich habe das Gefiihl, ich
treffe mich mit guten Bekannten.” Dementsprechend wére fiir manche sogar
ein haufigerer Treffrhythmus eine sinnvolle Idee fiir die Zukunft.

Fazit

Das Erfahrungsaustauschtreffen der Suchtselbsthilfe in Hamburg ist laut De-
finition der Methode eine Mischung aus Gesamttreffen und Intervisions-
gruppe. Gesamttreffen, weil es als , Selbsthilfegruppe der Selbsthilfegruppen”
(Michael Lukas Moeller) angelegt ist, sich also formal an alle Suchtselbsthil-
fegruppen und deren Mitglieder wendet. Da das so genannte ,,GieBener Mo-
dell” fiir Gesamttreffen aber faktisch einen trialogischen Ansatz unter Ein-
schluss der Neu-Interessierten vorsieht, ist der oben geschilderte Erfah-
rungsaustausch deutlich mehr Intervisionsgruppe, das hei8t Reflexions-
gruppe fiir die aktiveren Gruppenmitglieder, als bei einem Gesamttreffen.
Mein subjektiver Eindruck nach 15 Jahren der Durchfiihrung dieser Treffen ist
ein positiver: mit einer den Gruppen zugewandten emanzipatorischen Grund-
haltung, die offen und direkt auch Kritik an einzelnen Positionen einschloss,
und die Beteiligten in ihrem Handeln ernst nahm, konnten Verdnderungspro-
zesse angestoRen werden, die vermutlich hilfreich fiir die jeweiligen Grup-
penmitglieder ausgefallen sind. Und genauso gab es umgekehrt einen Lern-
prozess bei mir als Selbsthilfeberater, der im Sinne einer kommunizierenden
Rdhre wiederum positive Verdnderungen anschob, die sich auf das eigene Ar-
beiten auswirkten.

In Abwégung zwischen den Vor- und Nachteilen von personeller Kontinuitét in
der Durchfiihrung von Erfahrungsaustauschtreffen iiberwiegen die Vorteile,
da es sich faktisch um Beziehungsarbeit mit den beteiligten Gruppen handelt.
Gleichzeitig ware es aber hilfreich, wenn eine weitere Kollegin beteiligt
wiirde. Dies konnte die Reflexion des Formats beférdern helfen oder auch
mdgliche Verstrickungen und blinde Flecken vermeiden helfen. Personell
diirfte ein solches System aber von den wenigsten Kontaktstellen leisthar
sein.
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Mein Fazit nach 15 Jahren Selbsthilfeunterstiitzung lautet aber nichtsdesto-
trotz, dass es grundsatzlich auch heute noch sehr sinnvoll ist, Erfahrungsaus-
tauschtreffen (im Sinne von Intervisionsgruppen) durchzufiihren.

Anmerkungen und Literatur

1 Vgl. NAKOS: Selbsthilfe unterstiitzen. Konzepte und Praxis 1, S. 75-79

2 Chancen nahtlos nutzen — konkret! Anhang 4, Seite 60 und Anhang 7, Seite 63. Download unter
anderem auf der Internetseite https://www.guttempler.de/home/projekte/cnn-chancen-naht
los-nutzen

Frank Omland arbeitet seit iber 15 Jahren bei KISS Hamburg in der Unterstiitzung von Selbsthil-
fegruppen. Unter anderem organisierte, moderierte und protokollierte er begleitend von Septem-

ber 2002 bis Dezember 2017 den Erfahrungsaustausch Sucht.

Katja Gwosldz fiihrte zusétzlich Telefoninterviews mit beteiligten Gruppen durch, die in Teil 2 die-
ses Beitrags einflossen.
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Franziska Anna Leers, Anna Caroline Tirk

Stuhlkreis-Visionar*innen

Erfahrungen aus dem bundesweit ersten ,,New Leadership”-
Kurs fiir junge Selbsthilfeaktive

1. Wie gelingt es, junge Menschen nachhaltig fiir
die Selbsthilfe zu begeistern?

L.Junge Menschen fiir Selbsthilfegruppen begeistern — wie gelingt das?” Re-
gelméaBig werde ich (Franziska Anna Leers) von Selbsthilfeverbanden und
-kontaktstellen eingeladen, um in Vortrdgen oder Workshops diese Frage zu
beleuchten und meine Erfahrungen als Leiterin des Projekts , Junge Selbst-
hilfe Berlin-Mitte” einzubringen. Dass ich dabei keine , So-klappt's-Liste” im
Gepéck habe, die man einfach abarbeiten kdnnte, um junge Menschen erfolg-
reich in die eigenen Stuhlkreise einzuladen, sorgt bei manchen Zuhdrenden
und Teilnehmenden gleich zu Beginn fiir Enttduschung. Das Nachdenken
liber &ffentlichkeitswirksame Veranstaltungen, zielgruppengerecht gestaltete
Flyer, Facebook & Co. sind aus meiner Erfahrung erst zweite wichtige Schritte
auf dem Weg der Jungen Selbsthilfe. Das Thema der nachhaltigen Integration
von neuen (jungen) interessierten Personen in die eigene Selbsthilfegruppe
oder -organisation ist wesentlich komplexer.

Schwichende Strukturen in der Selbsthilfe

Die Studie iiber Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutschland (Ko-
fahl et al. 2016) zeigt unter anderem, dass viele Gruppen Schwierigkeiten ha-
ben, Mitglieder zu gewinnen, zu halten und fiir die Ubernahme von Aufgaben
zu begeistern. Nicht selten verausgaben sich aktive Ehrenamtliche und ste-
hen an der Grenze ihrer Belastbarkeit (ebd. S. 101 ff.). Es scheint, dass starre
und lebensschwachende Strukturen den Generationenwechsel in Selbsthilfe-
gruppen und -verbénden erschweren. Viele meiner Gesprache mit Teilneh-
menden aus Selbsthilfegruppen, mit Ehren- und Hauptamtlichen aus Organi-
sationen sowie Selbsthilfeunterstiitzerinnen und -unterstiitzern bestétigen
diese Ergebnisse der Studie. Das lieB mich nach méglichen Griinden suchen.
Die beschriebene Problematik verweist meines Erachtens neben den gestie-
genen Anforderungen an die Selbsthilfe auf eines ihrer Urthemen: Selbstorga-
nisation. Wie wird eigentlich Verantwortung in der eigenen Gruppe / Organi-
sation iibernommen? Wie werden Entscheidungen getroffen? Ist das gelebte
Verstédndnis von Verantwortungsiibernahme attraktiv fiir Neue und hélt es die
Gruppe lebendig? Gibt es unterschiedliche Herangehensweisen, wie junge
und altere Menschen Verantwortung ibernehmen?
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Starkende Strukturen in der Selbsthilfe

Best Practice-Beispiele fiir lebensstarkende Strukturen in der Selbsthilfe, die
vor Lebendigkeit, Tatendrang und Begeisterung strotzen, sind fiir mich die
Bundestreffen Junge Selbsthilfe, die Treffen von vielen jungen Selbsthilfeakti-
ven deutschlandweit. Im Jahr 2015 plante und setzte ich das Bundestreffen
Junge Selbsthilfe gemeinsam mit dem Projektteam ,, Junge Selbsthilfe Berlin”
um. Fiir die Konzipierung luden wir Anna Caroline Tiirk ein, die uns dabei
unterstiitzte, selber einen ,Open Space” im Rahmen des Wochenendes
durchzufiihren. Diese methodische Form der Begegnung blieb auch bei den
weiteren —federfiihrend von der NAKOS organisierten — Bundestreffen Junge
Selbsthilfe erhalten.

All diese Wochenenden beweisen, dass gemeinschaftliche Selbsthilfe durch-
aus ein sinnvolles Format fiir junge Menschen ist, das innovativ und lokal ganz
unterschiedlich gestaltet wird, und junge Selbsthilfeaktive bereit sind, sich zu
engagieren und Verantwortung zu iibernehmen. Seit 2015 stieg die Anzahl der
Teilnehmenden von 48 auf iiber 60 Personen in 2016 und auf 70 Personen in
2017.

Was machen die jungen Leute anders? Was kann man von ihnen lernen?
Das ,Geheimnis” der Bundestreffen wiirde ich so beschreiben: Die Wochen-
enden sind inhaltlich nicht durchgeplant, es gibt keine Vortrdge von externen
Expertinnen und Experten. Vielmehr schaffen die Wochenenden Lern- und Be-
gegnungsrdume, Raum fiir Selbstorganisation und Beteiligung. Im Open
Space-Verfahren bringen die Teilnehmenden ihre Anliegen ein und kreieren
so gemeinsam die Agenda. Handlungsweisend ist hierbei, wofiir jede/r selbst
Begeisterung, Neugier, Interesse verspiirt. So reichen die Themen von Erfah-
rungsaustausch tiber Gruppenmethoden, Kommunikation mit Mediziner/innen
bis hin zur Erarbeitung gemeinsamer Visionen der Jungen Selbsthilfe. Aus-
fiihrliche Berichte zu den Bundestreffen findet man unter www.nakos.de. Am
Ende des Wochenendes steht jeweils eine Handlungsplanung, bei der die Be-
reitschaft, konkrete Dinge in die Hand zu nehmen und umzusetzen, erstaunlich
hoch ist. Wie wird hier Fiihrung (,Leadership”) verstanden?

Das Verstandnis, wie Fiihrung (,Leadership”) in der Selbsthilfe
iilbernommen wird

Meine Beobachtungen der letzten Jahre hinsichtlich schwéchender und stér-
kender Strukturen in der Selbsthilfe sowie der Austausch mit Anna Caroline
Tiirk lieBen in mir die Erkenntnis reifen, dass die Frage nach dem Verstandnis
von Fiihrung ausschlaggebend fiir die Lebendigkeit und Wandlungsféhigkeit
einer Selbsthilfegruppe oder -organisation und somit zentral fiir die Frage
nach dem Generationenwandel ist. Die gemeinschaftliche Selbsthilfe hat of-
fenbar ein Leadership-Problem und braucht ein neues Fiihrungsverstandnis
(,New Leadership”) — welches im Ubrigen an die Urspriinge der Selbsthilfe
erinnert —, sowie eine Reflexion und aktualisierte Praxis von Verantwortungs-
tibernahme. Ich habe den Eindruck, dass selten wirklich {iber Fiihrung inner-
halb von Selbsthilfegruppen nachgedacht wird.
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Dieses Thema wollten Anna Caroline Tiirk und ich angehen und gemeinsam
mit zehn jungen Menschen aus Selbsthilfegruppen ,Leadership in der Selbst-
hilfe” erforschen. Wir wollten gemeinsam auf eine Lernreise gehen und aus-
probieren, welche neue Form von Fiihrung in der Selbsthilfe méglich ist. Eine
Form von Fiihrung, die uns als ganze Menschen im Blick hat — mit unseren Vi-
sionen fiir die Selbsthilfe und fiir unser persdnliches Leben. Die Idee fiir den
Leadership-Kurs , Stuhlkreis-Visionar*innen” war geboren. Es sollte ein Kurs
sein, der ,New Leadership” fiir die teilnehmenden jungen Selbsthilfeaktiven
erlebbar macht, ihnen den Riicken starkt und bewusst macht, wie entschei-
dend die eigene Haltung und das eigene Fiihrungsversténdnis sind. Der Kurs
wollte konkretes Handwerkszeug vermitteln, um diese neue Form der Fiihrung
in die eigene Selbsthilfegruppe / -organisation weiterzutragen.

2. .Werde Stuhlkreis-Visionar*in! Ein Leadership-Kurs fiir
junge Selbsthilfe-Aktive”

Der Kurs ,Werde Stuhlkreis-Visionar*in! Ein Leadership-Kurs fiir junge
Selbsthilfe-Aktive” umfasste ein Auftaktwochenende im Mai 2017, ein Ab-
schlusswochenende im November 2017, monatliche Onlinetreffen zum Aus-
tausch und Update sowie individuelle Coachings nach Bedarf fiir Einzelne und
Teams.

Die zehn Teilnehmenden zwischen 19 und 37 Jahren kamen aus neun ver-
schiedenen Selbsthilfegruppen zu Themen wie Angste, Depressionen, Krebs,
Muskelerkrankung, Sucht, Multiple Sklerose und bipolare Stérungen. Jede/r
entwickelte zu Beginn des Kurses ein eigenes Projektvorhaben beziiglich der
eigenen Selbsthilfegruppe oder auch hinsichtlich eines persénlichen Themas.
Die ,Stuhlkreis-Visionar¥innen” setzten im Rahmen des Bundestreffens
Junge Selbsthilfe 2017 einen eigenen Workshop um und machten so ,,New
Leadership” fiir 25 andere Teilnehmende erlebbar.

Riickmeldungen von Teilnehmenden des Kurses waren unter anderem:

.Ich war iiber die Erkenntnis meines ,Leadership’-Stils iiberrascht. Der Kurs
war ein toller AnstoB fiir unser neues Projekt — dank des Inputs verschiedener
und interessanter Perspektiven.” (Tanja, 28)

.Ich wiird’s wieder machen, weil hier alle auf Augenhéhe ihre Ziele, Ideen
und Visionen teilen. Ich konnte iiber mich hinauswachsen und ,New Leader-
ship”ist sehr greifbar geworden.” (Jana, 21)

.Ich war (iberrascht, wie wichtig Vertrauen ist, und was es in kurzer Zeit fiir
Auswirkungen hat.” (Christian, 33)

Der Kurs ist relevant, weil Methoden und Werte zu Themen wie Gleichbe-
rechtigung und Solidaritét vermittelt werden, was zu héufig zu kurz kommt. Ich
wiirde wieder teilnehmen, weil es eine wunderbare Mdglichkeit ist, auf einer
Ebene mit Menschen Projekte zu erarbeiten, welche man sonst nicht unbe-
dingt kennenlernt. Ich war (iberrascht, wie einfach es war, im Rahmen des
Kurses unsere Selbsthilfegruppengriindung zu planen.” (Lily, 20)
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Ich hatte das Gliick, mich mit wundervollen Menschen zum Thema ,New
Leadership” auszutauschen und neue Methoden zur Gruppenarbeit und Mo-
derationen kennenzulernen und zu erarbeiten.” (Nina, 37)

Gefordert wurde der Kurs im Rahmen des Projektes ,Junge Selbsthilfe Berlin-
Mitte” von der AOK Nordost.

3. Was ist ,,New Leadership” und wie wird es erlebbar?

.New Leadership” bedeutet iibersetzt ,Neue Fiihrung”. Wir nutzen hier vor-
wiegend den englischen Begriff, weil ,Fiihrung” im Deutschen eher an Be-
griffe wie Leitung, Verwaltung, Vorsitz, Chefetage oder &dhnliches erinnert,
wdahrend ,,New Leadership” eine neue Haltung, ein neues Fiihrungsverstand-
nis reflektiert, das alle Beteiligten mit einbezieht.

Im Kontext von Selbsthilfegruppen und -organisationen bezieht sich ,,New
Leadership” also nicht ausschlieBlich auf Gruppenleiter/innen oder Vor-
stdnde, sondern auf alle Beteiligten. Im Sinne dieses Verstandnisses von Ver-
antwortungsiibernahme sind alle Teilnehmenden je nach Situation, Kompe-
tenz und Ressourcen eingeladen, sich einzubringen und Entscheidungen zu
treffen. Es geht weniger um eine bestimmte Position, die eine Person innehat,
sondern vielmehr um verantwortliches Handeln. Im Sinne von ,,New Leaders-
hip” verdandert sich die Rolle von Gruppenleiter/innen, Vorstanden, Akteur/in-
nen in verantwortlichen Positionen sowie Selbsthilfeunterstiitzer/innen vor-
rangig hin zu einer Position, aus der heraus sie Rdume fiir Begegnung, Aus-
tausch und Selbstorganisation schaffen und diese erhalten. Anstatt selbst die
Richtung vorzugeben, werden sie eher zu Begleiterinnen und Begleitern.

Vielleicht erinnert diese Form der ,Neuen Fiihrung” manche Leserinnen und
Leser an die Wurzeln der Selbsthilfebewegung. Nichtsdestotrotz wird diese
Form von Fiihrung in den meisten Teilen des gesellschaftlichen Lebens kaum
gelebt oder gelehrt. Umso erstaunlicher ist es, wenn (junge) Selbsthilfegrup-
pen sich fiir wechselnde Moderationen entscheiden oder Methoden auspro-
bieren, die es erlauben, dass authentische Begegnung stattfindet, die die
ganze Person mit allem, was sie ausmacht, im Blick behalt. Dazu gehért es un-
serer Meinung nach auch, dass sich Gruppen bewusst fiir ein Zusammensein
im Stuhlkreis — ganz ohne Tische — entscheiden. Der Kreis ist dabei ein Sym-
bol fiir die Urform des menschlichen Zusammenkommens, in dem alle auf Au-
genhohe eingeladen sind, sich einzubringen, unabhéngig von ihrem Hinter-
grund oder wie lange sie schon dabei sind, wo am besten alle miteinander in
Kontakt treten kénnen und man sich nicht (zum Beispiel hinter Tischen oder
Rollen) versteckt.

Auch im ,, Stuhlkreis-Visiondr*innen”-Kurs wéhlten wir den Kreis als Form des
gemeinsamen Lernens. Dabei ging es uns vor allem darum, ,New Leadership”
fiir die Teilnehmenden erlebbar zu machen. Am Ende des Kurses definierten
die Teilnehmenden ,New Leadership” folgendermalien:

76



.Neue Fiihrung (New Leadership) bedeutet, dass der Fokus der Verantwor-
tung auf der Schaffung offener und kreativer Rdume, beruflich wie privat liegt,
in denen die verschiedenen Potenziale der Menschen als Individuen gesam-
melt und behalten werden, um innerhalb flacher Hierarchien Ergebnisse zu
erzielen, die aufgrund der wertschétzenden Eigenverantwortung auch von al-
len getragen werden.” Die Teilnehmenden des Stuhlkreis-Kurses erlebten das
neue Fiihrungsverstandnis auBerdem als: ,,Zu Selbstverantwortung einladen,
kollegialer Stil, sich IGsen von festen Regeln, gemeinsame Zielfindung, Leben-
digkeit und Freiraum zur Verdnderung”.

Es geht bei ,New Leadership” also nicht darum, als fiihrende oder unterstiit-
zende Person Selbstorganisation zu kontrollieren — eine unmdgliche Aufgabe
—, sondern vielmehr darum, den Raum zu schaffen, in dem die Beteiligten ihre
Initiativen und ihr Potenzial einbringen kdnnen. Um das zu ermdglichen ist es
wichtig, das eigene Fiihrungsverstandnis zu reflektieren und fiir sich selbst zu
klaren, mit welcher Intention und Haltung man die Gruppe begleitet. Um den
Raum fiir Beteiligung zu 6ffnen, ist es einerseits wichtig, dass die Rahmenbe-
dingungen klar und transparent sind, und andererseits selbst unvoreingenom-
men und offen fiir die Anliegen und Initiativen der Anderen zu sein. Dabei
unterstiitzen die folgenden Prinzipien die eigene Arbeit und die Arbeit der
Gruppe und sind aus unserer Erfahrung durchaus fiir die Selbsthilfe von gro-
Bem Nutzen. Diese Prinzipien haben ihren Ursprung in der GroBgruppenme-
thode ,Open Space Technology”.

3.1 Die da sind, sind die Richtigen

Dieses Prinzip wertschétzt alle Anwesenden. Es ist eine Erinnerung daran,
dass alle Anwesenden wegen des Interesses am Thema gekommen sind,;
diese Tatsache verbindet alle Anwesenden. Eine einzigartige Voraussetzung,
die an sich schon Anerkennung verdient. Das Prinzip ist ebenso ein Hinweis,
keine Zeit und Energie damit zu vertun, dariiber zu lamentieren, wer nicht da
ist, oder wer hatte dabei sein kdnnen oder sollen. Die, die da sind, sind genau
die Richtigen. Das schlie3t auch die eigene Person mit ein: Dieses Prinzip ist
ein ,Anstupser”, sich selbst und die eigenen Impulse einzubringen und so zum
Gelingen des Vorhabens beizutragen.

Das Beispiel einer jungen Selbsthilfeaktiven, die mit Unterstiitzung des ,,New
Leadership”-Kurses eine eigene junge Suchtselbsthilfegruppe griindete, hilft,
dieses Prinzip zu verstehen: ,Die da sind, sind die Richtigen” bestérkte sie bei
den ersten Treffen ihrer neuen Gruppe, die eher spérlich besucht und von Un-
bestdndigkeit charakterisiert war, dran zu bleiben und nicht nach wenigen
Versuchen aufzugeben. Bekanntermalien braucht die Griindung einer neuen
Selbsthilfegruppe oftmals Zeit, Geduld und die Bereitschaft, Verantwortung zu
ibernehmen.

3.2 Was auch immer geschieht: Es ist das Einzige, was geschehen konnte

Dieses Prinzip mag auf den ersten Blick etwas darwinistisch klingen, ganz so
als hatten wir keinen Einfluss auf den Verlauf der Dinge. Das Gegenteil ist je-
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doch der Fall. Das Prinzip ist eine Ermahnung an uns selbst, die Verantwortung
zu iibernehmen. Wer (am Ende) dasitzt und dariiber jammert, was man hatte
tun sollen, vergeudet nur unndtig Energie. Die Sprichworter ,Hatte, hétte,
Fahrradkette” oder ,,Wenn das Wortchen ,wenn’ nicht war’, war’ mein Vater
Million&r” bringen das Prinzip gut auf den Punkt. Es ist eine Erinnerung an alle
Beteiligten, die Dinge selbstin die Hand zu nehmen. Hier wird nichts von allein
passieren, ein Hinweis beziiglich radikaler Selbstverantwortung.

Einer der Teilnehmer des Stuhlkreis-Kurses duBerte seine Gedanken zu die-
sem Prinzip so: ,Manchmal treffe ich in meiner Selbsthilfegruppe auf Men-
schen, die ich spontan eher ,stérend’ oder ,nervig’ empfinde, Personen, die in
mir unangenehme Gefiihle triggern. Oft, aber auch nicht immer, kam es dann
mit genau jenen Personen so, dass ich nach einiger Zeit erkennen musste,
dass mir genau dieses fiir mich zundchst unangenehme Verhalten geholfen
hat, auf meine eigenen inneren Baustellen hinzuweisen. Das hat mich dann in
der konkreten Situation weiter gebracht.”

3.3 Es fangt an, wenn die Zeit reif ist

Wihrend das vorherige Prinzip in letzter Konsequenz einen deutlichen Appell
an die eigene Verantwortungsiibernahme ausspricht, erinnert dieses Prinzip
daran, dass Kreativitat, Inspiration und Innovation nicht auf Knopfdruck oder
unter Zeitdruck von selbst entstehen. Genau wie in der Natur, miissen Dinge
reifen. Dieses Prinzip ist eine Einladung, auf das eigene Tempo und den eige-
nen Rhythmus zu achten, sowie auf den Rhythmus der Gruppe. Druck auf-
bauen kdnnte da nach hinten losgehen, nach dem Motto ,Das Gras wéchst
nicht schneller, wenn wir daran ziehen”. Das eigene Mantra kénnte hier statt-
dessen lauten: ,Ich erwarte den richtigen Zeitpunkt gelassen®. Denn es féangt
an, wenn die Zeit reif ist.

Zwei Teilnehmerinnen aus dem ,New Leadership”-Kurs, die sich zu Beginn
die Griindung einer eigenen Selbsthilfegruppe fiir junge Menschen mit bipola-
ren Stérungen vorgenommen hatten, waren mehrere Monate lang kaum in
Kontakt mit der Kursgruppe, nahmen nur wenige Male an den monatlichen
Onlinetreffen teil und schienen einfach sehr mit sich beschaftigt zu sein. Er-
staunlicherweise war dann etwa zwei Monate vor Kursende fiir die beiden of-
fenbar die Zeit reif. Sie gingen an die Planung ihrer Selbsthilfegruppe, holten
sich Unterstiitzung von der Selbsthilfe-Kontaktstelle Berlin-Mitte und {iberleg-
ten sich, wie sie die Abende gestalten und moderieren wollten. Seitdem tref-
fen sie sich regelmaRig einmal pro Woche mit weiteren jungen Menschen zu
ihrem Gruppenabend und freuen sich auf weitere Neuzugénge. Den Kurs be-
zeichnen sie trotz ihrer zeitweisen Abwesenheit als ihr ,Highlight des Jahres
2017".

3.4 Vorbei ist vorbei / Nicht vorbei ist nicht vorbei

Nicht Planung oder Disziplin entscheiden allein, wann ein Thema oder ein Pro-
jekt abgeschlossen ist, sondern die Sache an sich hat ihre eigene Energie.
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Dieses Prinzip ist ein Hinweis, selbst zu spiiren und zu schauen, wann etwas
vorbei ist. Nicht der Stundenplan wei8 das, sondern wir selbst. Genauso gilt
es auch andersherum ,Nicht vorbei ist nicht vorbei”: Es kann ja auch immer
wieder vorkommen, dass ein Thema sich langsam entwickelt und Fahrt auf-
nimmt, als schon alle dachten, die Luft sei raus. Plotzlich kommt Schwung in
ein Thema, die Anwesenden haben Leidenschaft, es weiter zu bearbeiten.
Dann muss eine neue Verabredung getroffen werden, wann und wo das
Thema weiter Raum und Zeit bekommt.

In Bezug auf Selbsthilfegruppen hilft dieses Prinzip beispielsweise Selbstor-
ganisation einer Gruppe wirklich zu leben: In manchen Féllen ist die Zeit ge-
kommen, dass sich eine jahrelang bestehende Gruppe aufldst, aus welchen
Griinden auch immer. ,Vorbei ist vorbei” hilft dann, einen Abschied wert-
schétzend zu gestalten und zu erkennen, was bisher Positives erreicht wurde,
anstatt krampfhaft zu versuchen, festzuhalten, und sich dariiber zu drgern,
dass es nicht weitergeht.

Diese Leadership-Prinzipien ermdglichen einen neuen Umgang mit Zeit und
Energie. Sie dndern den Fokus des Wirkens von Gruppenleiter/innen bezie-
hungsweise Gruppenbegleiter/innen. Es geht darum, die Menschen dabei zu
unterstiitzen, ihren eigenen Interessen und ihrer Leidenschaft zu folgen und
sich gemeinsam selbst zu organisieren, anstatt von Einzelnen oder Wenigen
organisiert zu werden. Und das macht nicht nur mehr Spal3, sondern es starkt
auch nachhaltig die Leadership-Kompetenz der Beteiligten.

3.5 Das Gesetz der Mobilitat

Aus der ,Open Space Technology” kennen wir das Gesetz der Mobilitat (,,Ge-
setz der zwei FiiRe"), welches besagt, dass jede/r verantwortlich dafiir ist, wo
er / sie sich befindet. Das zugrundeliegende Verstandnis hierbei ist: Wenn ich
etwas lernen kann, bleibe ich. Wenn ich etwas beitragen kann, bleibe ich. Und
wenn ich weder etwas lernen, noch etwas beitragen kann, begebe ich mich
an einen produktiveren Ort. Auch hier geht es um radikale Eigenverantwor-
tung und Empowerment. Das grundlegende Versténdnis ist, dass wir eine
Gruppe mit unserer Ab- und Anwesenheit ehren. Indem ich fiir mich sorge,
sorge ich auch fiir die Anderen. So entsteht Freiraum und Selbstverantwor-
tung. Jede Beteiligung ist selbstgewéhlt und die Intention der Anwesenden ist
es, etwas zu lernen oder etwas beizutragen oder beides. Mit diesem Ver-
sténdnis und dieser Haltung kénnen wir alle Beteiligten besser wertschétzen,
unterstiitzen und stérken.

Aus der Begleitung des ,Stuhlkreis-Visiondr¥innen”-Kurses sowie zahlrei-
chen weiteren Gruppenbegleitungen innerhalb und auRerhalb der Selbsthilfe
wissen wir, dass dieses neue Fiihrungsverstandnis mehr Wertschétzung,
Neugier und Gelassenheit bringt: Wertschétzung fiir den Prozess und fiir die
Anwesenden. Neugier beziiglich unterschiedlicher Perspektiven und ldeen.
Gelassenheit gegeniiber den eigenen Erwartungen und Vorstellungen, wie
genau etwas laufen sollte. Diese Haltung fiihrt unserer Meinung nach zu einer
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lebendig gelebten Willkommenskultur in Selbsthilfegruppen, in der Neue
schnell ihren Platz finden und bereit sind, Verantwortung zu iibernehmen.

Die vier oben beschriebenen Prinzipien sowie das Gesetz der Mobilitat kon-
nen fiir Selbsthilfegruppen ein spannender Referenzrahmen sein, mit dessen
Hilfe sich die Teilnehmenden aus Gruppen einschéatzen konnen. Unseres Er-
achtens lohnt es sich, bei Gruppensitzungen immer mal wieder auf diese
.New Leadership“-Prinzipien zu schauen und dariiber ins Gespréch zu kom-
men. Vielleicht kdnnen sie auch fiir Selbsthilfeunterstiitzerinnen und -unter-
stiitzer als Inspiration fiir die Anleitungsphase bei Gruppengriindungen die-
nen.

4. Fazit und Ausblick

Der Leadership-Kurs fiir junge Selbsthilfeaktive 2017 startete als Pilotprojekt
mit der Uberzeugung, dass die eigene Haltung maRgeblich ist, wenn man Ver-
halten oder Strukturen in Selbsthilfegruppen und -organisationen veréndern
mdchte. Was sich in den Képfen und Herzen der Teilnehmenden im Laufe des
Kurses verdndert hat, ldsst sich nicht immer gleich klar benennen. Die sicht-
baren Ergebnisse sprechen jedoch eine ganz eigene Sprache: Drei Teilneh-
merinnen haben eine eigene Selbsthilfegruppe in Gang gesetzt und verstehen
sich hierbei verstarkt als Initiatorinnen und Begleiterinnen statt als Gruppen-
leiterinnen. Einem Teilnehmer, der bisher die alleinige Leitung einer Selbsthil-
fegruppe innerhalb eines groBen Verbandes innehatte und sich damit zum Teil
tiberfordert und allein gelassen fiihlte, ist es gelungen, eine zweite (altere)
Person fiir die Begleitung der Gruppe zu gewinnen. Ein Teilnehmer, der mit so-
zialen Angsten zu tun hat, fokussierte sich im Rahmen des Kurses zunéchst
auf persdnliche Ziele, zum Beispiel bestimmte Hobbies auszuprobieren, die er
sich bis dato nicht zugetraut hatte. Im Laufe des Jahres bekam er in den mo-
natlichen Onlinetreffen viel Riickenwind durch die anderen ,Stuhlkreis-Visio-
ndr*innen” sowie von seiner lokalen Selbsthilfegruppe, sodass er sich zu-
traute, gemeinsam mit einer anderen Person einen ,Stammtisch Junge
Selbsthilfe” in seiner Stadt ins Leben zu rufen.

Allen Beteiligten des Kurses wurde zum Ende hin deutlich: ,Nicht vorbei ist
nicht vorbei”! Es muss weitergehen und die Erfahrungen aus dem Kurs sollen
auch anderen Selbsthilfegruppen und Selbsthilfeorganisationen zugénglich
werden. So kam die Idee zu diesem Artikel, aber auch zu der Fortfiihrung des
Kurses in 2018: ,, Stuhlkreis-Visiondr*innen 2".

In diesem Jahr liegt der Schwerpunkt auf der Verstetigung und dem nachhal-
tigen Transfer der ,New Leadership“-Haltung. Die Teilnehmenden nehmen
diesmal als Tandems aus einer Gruppe oder Organisation teil — eine junge Per-
son sowie eine (altere) Person, die eine klassische Schliisselposition (zum
Beispiel Gruppenleitung, Vorstand) innerhalb des jeweiligen Selbsthilfekon-
texts inne hat. So wollen wir den Raum fiir intergenerationelle Begegnung
schaffen und sicherstellen, dass junge Selbsthilfeaktive nicht als Einzelkdmp-
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fer/innen mit neuen ldeen und eventuell sogar einem neuen Fiihrungsver-
standnis in der Selbsthilfe aktiv sind.

Wir sind davon {iberzeugt, dass die gemeinschaftliche Selbsthilfe auch fiir
junge Menschen ein wichtiger ,Anker” im Leben sein kann — vorausgesetzt
sie bleibt lebendig und offen fiir neue Strukturen. Wir sehen die schon lange
bestehenden Selbsthilfegruppen und -organisationen sowie Selbsthilfeunter-
stiitzerinnen und -unterstiitzer in der Verantwortung, junge Menschen zu stér-
ken, zu vernetzen und weiter auszubilden. Wir hoffen, dass wir mit den ,New
Leadership”-Kursen einen Beitrag dazu leisten kdnnen und freuen uns auf ei-
nen regen Austausch.
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Anne Behnen

Selbsthilfe-Kennenlernkurse & Co.

Ein Pladoyer fiir Gruppengriindungen auf Initiative
von Selbsthilfekontaktstellen

Die ,klassische” Griindung einer Selbsthilfegruppe sieht eine Initiatorin oder
einen Initiator vor, der oder die von sich aus den Anstol8 zur Griindung der
Gruppe gibt — in der Regel aus eigener Betroffenheit und auf der Suche nach
Menschen in einer vergleichbaren Lebenssituation. In der Folge erweist sich
dann, ob ein Bedarf besteht beziehungsweise ob zu diesem Zeitpunkt eine sta-
bile Gruppe entstehen kann. Vielfach ist dabei der Initiator / die Initiatorin ei-
ner der stabilisierenden Faktoren, weil hier eine besondere Motivation vor-
liegt oder aber auch eine Bereitschaft besteht, die Moderation in der Gruppe
zu ibernehmen. Dies ist aber nicht immer der Fall. Manchmal wird die bloBe
Nachfrage nach einem Thema, zu dem es zurzeit in der jeweiligen Region
keine Gruppe gibt, zur Initialziindung fiir eine Griindungsinitiative. Das heiR3t
aber nicht unbedingt, dass der / die Nachfragende auch einen besonderen
Part (ibernehmen mdchte. Hier geht es manchmal sogar eher darum, diese
Person davor zu schiitzen, eine Position einzunehmen, die sie gar nicht {iber-
nehmen mdéchte, sich aber in einer entstehenden Gruppe schnell dazu ge-
drangt fiihlen konnte. Eine Gruppengriindung aufgrund einer wie auch immer
gearteten Initiative von Betroffenen bedeutet also nicht per se mehr Stabilitat
und Struktur fiir die Gruppe.

Gleichzeitig gibt es die Situation, dass sich zu bestimmten Themen zahlreiche
Betroffene in der Kontaktstelle melden und diese dann auch in der Regel in die
bestehenden Gruppen vermittelt werden. Dazu zéhlen inshesondere die zahl-
reichen Anfragen zu Angststérungen und Depression. Diese grundsétzliche
Vermittlung in bestehende Gruppen halte ich jedoch in Bezug auf die Anfra-
genden und die Gruppen selbst nicht immer fiir sinnvoll und erfolgverspre-
chend. Meine Beobachtung in Krefeld war und ist, dass es hdufig mehr Anfra-
gen zu diesen Themen gibt, als unmittelbar freie Pldtze in bestehenden Grup-
pen. Gleichzeitig kommt nur ein Teil der in bestehende Gruppen Vermittelten
wirklich dort an und bleibt auf Dauer. Eine Belastung fiir beide Seiten. Die
Schwierigkeit, an eine bestehende Gruppe anzudocken, hat sicherlich unter-
schiedliche Griinde. Eine Ursache liegt vermutlich darin, dass fiir manche
Menschen das Hineinkommen in eine bestehende Gruppe eine hohere Hemm-
schwelle bedeutet als der gemeinsame Beginn mit anderen Betroffenen in ei-
ner neuen Gruppe.

Aus diesen Griinden pladiere ich dafiir, als Selbsthilfekontaktstelle die Initia-

tive zu ergreifen und zusétzlich zur Vermittlung in bestehende Gruppen neue
Gruppen, vor allem zu psychosozialen Themen, zu griinden. Vielleicht trage
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ich damit ,,Eulen nach Athen”, aber im kollegialen Erfahrungsaustausch stof3e
ich immer wieder auf diesbeziigliche Vorbehalte und Befiirchtungen. Diesen
mdchte ich sowohl die obigen Argumente als auch unsere Erfahrungen in
puncto Gruppengriindungen durch die Selbsthilfekontaktstelle entgegenhal-
ten. Aus unserer Sicht ist bei Gruppengriindungen auf Kontaktstelleninitiative
die Mdglichkeit, dass eine Gruppe zahlenméRig zustande kommt, als auch,
dass sie stabile Strukturen entwickelt und Teilnehmer/innen verantwortlich
Aufgaben in der Gruppe {ibernehmen, grundsatzlich genauso gegeben wie in
Gruppen, die auf Betroffeneninitiative zustande kommen. Einzelne Griindungs-
verldufe sind sicherlich unterschiedlich, aber unter'm Strich Idsst sich aus
unserer Erfahrung kein wirklicher Unterschied feststellen. Betroffene Initia-
tor/innen kénnen sich als unzuverldssig erweisen oder sie stellen schnell fest,
dass eine Selbsthilfegruppe fiir sie doch nicht das Richtige ist. Initiatorinnen
und Initiatoren kdnnen daher, aber sie miissen eben nicht fiir die Entstehung
einer Gruppe zwingend eine besondere Rolle spielen.

Unabhéngig von einem/r mdglichen Initiatior/in geht es bei jeder Gruppen-
griindung darum, die Herausbildung von stabilen Gruppenstrukturen zu unter-
stiitzen. Diese sind abh&ngig von verschiedenen Faktoren: vom Thema der
Gruppe, der Personlichkeit der Teilnehmerinnen und Teilnehmer, der konkre-
ten Konstellation in der Gruppe, der Besténdigkeit oder Fluktuation wahrend
der ersten Treffen und so weiter. Die Unterstiitzung von Gruppengriindungen
zu psychosozialen Themen ist erfahrungsgemal aufwéndiger. Wenn also
Selbsthilfekontaktstellen hier mehr Initiative ergreifen, um neue Gruppen auf
den Weg zu bringen, ist damit ein groerer Arbeitsaufwand verbunden. Da die
allgemeine Arbeitshelastung der Kontaktstellen aufgrund der gestiegenen An-
zahl von Anfragen und der ErschlieBung unterschiedlicher Zielgruppen wie
zum Beispiel junge Menschen oder Migrant/innen sowieso schon sehr hoch
ist, gibt es diesbeziiglich sicherlich begriindete Einwédnde gegen Eigeninitia-
tive bei Gruppengriindungen oder die Tendenz, solche Gruppengriindungen
~hach hinten” zu verschieben — auch wenn ein Bedarf durchaus vorstellbar
ist. Dies ware vermutlich anders, wenn ein konkreter Gruppengriindungsim-
puls von einem Betroffenen kommen wiirde.

In dieser Situation kidnnen ehrenamtlich tatige ,In-Gang-Setzer®” (vgl.
www.in-gang-setzer.de) einen Part iibernehmen. Dies sind geschulte Laien,
die neue Selbsthilfegruppen in der Anfangsphase begleiten und die Kontakt-
stelle in dieser Hinsicht entlasten. Damit kénnten grundsétzlich mehr Selbst-
hilfegruppen auf Initiative der Selbsthilfekontaktstelle ,auf den Weg ge-
bracht” werden. Eine weitere Hilfestellung kann darin bestehen, die Griindung
von neuen Selbsthilfegruppen in Bereichen hoher Anfragezahlen wie Angst-
storungen und Depression zeitweilig an andere Strukturen wie zum Beispiel
die drtliche Volkshochschule (VHS) oder andere Bildungstrager zu koppeln
und in Kursform anzubieten. Wir haben in der Selbsthilfe-Kontaktstelle Krefeld
gute Erfahrungen damit gemacht. Im Rahmen eines Modellvorhabens haben
wir in den Jahren 2013 und 2014 erprobt, ob in jedem Semester neu startende,
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sogenannte , Selbsthilfe-Kennenlernkurse” an der VHS von Menschen mit
Angststorungen und Depressionen angenommen werden und zur Bildung von
mehr dauerhaften Selbsthilfegruppen in diesem Bereich fiihren. Mittlerweile
schreiben wir das Jahr 2018 und , Selbsthilfe-Kennenlernkurse” sind immer
noch Bestandteil unserer Arbeit.

Die Betroffenen werden dabei durch das VHS-Programm, unsere eigene Be-
ratungstétigkeit und insbesondere durch Information und Empfehlung von
Seiten der Psychiater/innen und Psychotherapeut/innen auf dieses Angebot
aufmerksam gemacht. Im Rahmen einer Rundmail informieren wir entspre-
chende Praxen und Facheinrichtungen in regelméRigen Absténden iiber neue
Initiativen im Bereich der psychosozialen Selbsthilfe und haben in diesem Zu-
sammenhang auch einige positive Riickmeldungen zu dem Angebot der
.Selbsthilfe-Kennenlernkurse” bekommen. Diese richten sich gleichermal3en
an Betroffene mit einer (priméren) Angststérung, als auch an Menschen, die
an einer Depression erkrankt sind. Diese Mischung hat sich aus unserer Sicht
bewdhrt, da auf diese Weise eine zu starke Fokussierung auf ein Krankheits-
erleben vermieden wird. Gleichzeitig ist aber auch geniigend Versténdnis ge-
geben, zumal immer auch einige Teilnehmende beide Seiten aus eigener Be-
troffenheit kennen.

Die Anmeldung kann bei der VHS, genauso aber auch bei uns in der Selbsthil-
fekontaktstelle erfolgen. Die Treffen finden in einem ortlichen Begegnungs-
zentrum statt, dessen Rdume auch ansonsten von Selbsthilfegruppen genutzt
werden, die Teilnahme ist kostenfrei. Die , Selbsthilfe-Kennenlernkurse” bein-
halten sechs bis sieben vierzehntégige Treffen, die bis auf ein ,Ausprobier-
treffen” von einer Mitarbeiterin der Selbsthilfekontaktstelle beziehungsweise
von einer In-Gang-Setzerin oder einem In-Gang-Setzer begleitet werden.
Diese sind im Programmheft der VHS auch als ,,mit Kursleitung” ausgewiesen.
Die Form der Leitung entspricht der iiblichen Unterstiitzung im Rahmen einer
Gruppengriindung. Durch die hohere Anzahl der begleiteten Treffen kdnnen
die zu vermittelnden Inhalte auf mehr Termine verteilt werden. Die Moderation
der Treffen ist an die Erfordernisse im Rahmen der Gruppenentwicklung und -
dynamik angepasst. Im Mittelpunkt steht vor allem der Austausch unter den
Teilnehmerinnen und Teilnehmern. Am Ende des , Selbsthilfe-Kennenlernkur-
ses” gibt es ein langeres ,, Auswertungstreffen”. Darin ziehen die Teilnehme-
rinnen und Teilnehmer ein Resiimee ihrer Erfahrungen wéhrend der Kurstref-
fen und besprechen dann, ob und wie es weitergehen soll. Ganz {iberwiegend
entscheiden sich die Teilnehmerinnen und Teilnehmer fiir die Fortsetzung der
Treffen im Rahmen einer Selbsthilfegruppe, die dann selbstorganisiert weiter-
arbeitet.

Wie bei anderen neu gegriindeten Selbsthilfegruppen gibt es auch bei den
.Selbsthilfe-Kennenlernkursen” meist einige Fluktuation. Teilnehmerinnen
und Teilnehmer der ersten Treffen bleiben weg und neue kommen hinzu. Im
Verlauf der Treffen bilden sich dann in der Regel spontan erste stabile Grup-
penstrukturen. Eine Hilfestellung fiir die Betroffenen stellt dabei sicherlich die
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Form des Kurses dar, ein befristetes, {iberschaubares Angebot zum Auspro-
bieren. Riickmeldungen der Teilnehmerinnen und Teilnehmer an ,Selbsthilfe-
Kennenlernkursen” im Rahmen des Modellvorhabens haben uns dies besté-
tigt. Mdglicherweise wird zudem die VHS als Bildungseinrichtung von man-
chen Betroffenen im Vergleich zur Selbsthilfegruppe als niederschwelligeres
Angebot wahrgenommen. Eine Hilfestellung fiir uns als Selbsthilfekontakt-
stelle liegt dariiber hinaus in der Anbindung an die zeitlichen Strukturen der
VHS. So sind wir gezwungen, friihzeitig Termine festzulegen und damit Fakten
zu schaffen.

Seit Giber fiinf Jahren gehoren , Selbsthilfe-Kennenlernkurse” nun zu unserem
methodischen Repertoire. Dabei haben wir auch im Rahmen der Kurse noch-
mals experimentiert, haben Kurse speziell fiir junge beziehungsweise fiir &l-
tere Menschen mit Angsten und Depressionen angeboten. Nichtalle ,Selbst-
hilfe-Kennenlernkurse” miindeten in eine Selbsthilfegruppe, es gab und gibt
auch immer wieder mal Konstellationen, die nicht funktionieren oder andere
Unwégbarkeiten. Auch waren und sind die Anmeldezahlen zu den ,Selbst-
hilfe-Kennenlernkursen” sehr unterschiedlich. Wir haben auch schon mal mit
einer sehr kleinen Gruppe begonnen und diese dann mit weiteren Interessen-
tinnen und Interessenten ,aufgefiillt”. Die Kooperation mit der értlichen VHS
ist unkompliziert und verldsslich. Ergdnzend zu den , Selbsthilfe-Kennenlern-
kursen” bieten wir auch in jedem Semester eine Informationsveranstaltung zu
konkreten Hilfsangeboten fiir Menschen mit Angsten und Depressionen an.
Darin stelle ich gemeinsam mit einem langjahrigen Mitglied einer Selbsthilfe-
gruppe die diesbeziigliche Infrastruktur vor, von Beratungsstellen iber ambu-
lante und stationdre Therapiemdglichkeiten bis hin zu Selbsthilfegruppen.
Hierbei verweise ich auch auf den bald beginnenden ,Selbsthilfe-Kennen-
lernkurs”.

Im Ergebnis fiihrte diese Vorgehensweise in den letzten Jahren zur Entste-
hung von mehreren neuen Selbsthilfegruppen im Bereich Angststdrungen und
Depression, in die wir auch aktuell Anfragende vermitteln, wenn es passt. Und
sie brachte auch ein Stiick weit mehr Planbarkeit und Struktur in unseren Ar-
beitsalltag. Letztendlich schafft sich wohl jede Kontaktstelle diejenigen Ar-
beitsformen, welche fachliche Erfordernisse beriicksichtigen und gleichzeitig
zu den Mitarbeiterinnen und Mitarbeitern passen. Spannende Vielfalt.

Quintessenz 1: Wir haben mittlerweile vielfach die Erfahrung gemacht, dass
die Griindung von Selbsthilfegruppen auf Initiative der Selbsthilfekontaktstelle
funktionieren kann. Dabei ist die Einbeziehung von befristeten Formaten wie
zum Beispiel , Selbsthilfe-Kennenlernkursen” sowie der Einsatz von In-Gang-
Setzerinnen und In-Gang-Setzern eine mdgliche, hilfreiche Unterstiitzung. Es
gibt eben mehrere Wege zu einer neuen Selbsthilfegruppe. Ausprobieren
bringt Erfahrung.

Quintessenz 2: Eine starkere Eigeninitiative der Selbsthilfekontaktstellen bei
Gruppengriindungen im psychosozialen Bereich, zum Beispiel durch das An-
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gebot von ,Selbsthilfe-Kennenlernkursen”, ist vor dem Hintergrund der stark
gestiegenen und immer noch steigenden Anfragezahlen im Bereich psychi-
scher Storungen aus meiner Sicht auf jeden Fall sinnvoll, bedeutet aber unbe-
dingt auch einen hdheren zeitlichen Aufwand. Und dieser geht entweder auf
Kosten anderer Aufgabenbereiche oder ist nur mit einer hdheren personellen
Ausstattung zu leisten. Eigeninitiative macht Aufwand.

Anne Behnen ist Diplom-Sozialpéddagogin und systemische Therapeutin. Seit 2001 arbeitet sie in

der Selbsthilfe-Kontaktstelle in Krefeld und ist zudem auch Projektmitarbeiterin im Projekt ,In-
Gang-Setzer®“.
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Anja Eberhardt

Die Bedeutung eines Landerbiiros fiir die landesweite
Selbsthilfeunterstiitzung

Niedersachsen gehdrt neben Nordrhein-Westfalen, Bayern, Berlin und Thii-
ringen zu den wenigen Bundesldndern in Deutschland, die iiber eine landes-
weite Selbsthilfeunterstiitzungseinrichtung verfiigen. Initiiert von der Landes-
arbeitsgemeinschaft ,Niederséchsischer Arbeitskreis der Kontakt- und Bera-
tungsstellen im Selbsthilfebereich” leistet das Selbsthilfe-Biiro Niedersach-
sen' seit 1991 Unterstiitzungsarbeit fiir die Selbsthilfe. Die finanzielle Forde-
rung erfolgt durch das Land Niedersachsen sowie durch die Gemeinschafts-
forderung der niederséchsischen Krankenkassen.

Mit Aufstockung der Krankenkassenmittel konnte das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen 2016 sein Personal erweitern. Es verfiigt derzeit {iber zwei
wissenschaftliche Fachkraftstellen und zwei Teilzeit-Verwaltungskrafte.
Damit herrscht in Niedersachsen im Vergleich zu Bundesldndern, in denen
sich zurzeit Landesarbeitsgemeinschaften der Selbsthilfekontaktstellen fiir
die Griindung einer hauptamtlichen landesweiten Fachstelle einsetzen, eine
relativ gute Situation.

Passen unsere Tatigkeiten (noch) zum Unterstiitzungsbedarf? —
Wir fragen nach

2017 hat das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen drei seiner Nutzergruppen - die
Selbsthilfekontaktstellen, landesweiten Selbsthilfeorganisationen und Selbst-
hilfegruppen - zu seinem Aufgabenprofil befragt. Werden die Dienstleistun-
gen des Landeshiiros wahrgenommen und genutzt? Passt das Aufgabenprofil
zu den Bedarfen der Nutzergruppen? Welche Bedarfe haben die Nutzerinnen
und Nutzer dariiber hinaus? Wo sollten wir etwas verdndern? Selbst wenn in
der vorliegenden Umfrage nicht explizit nach der Bedeutung eines Landerbii-
ros gefragt wurde, so ldsst sich diese dennoch anhand der Umfrageergeb-
nisse ablesen.

An der nicht représentativen Online-Umfrage beteiligten sich 34 von 44 der
niedersdchsischen Selbsthilfekontaktstellen (Riicklaufquote 77 Prozent), 27
von 104 Landesorganisationen der Selbsthilfe (21 Prozent) und 32 von 55 an-
geschriebenen Selbsthilfegruppen (58 Prozent). Auswabhlkriterium bei den an-
geschriebenen Selbsthilfegruppen war ein bereits vorausgegangener Kontakt
und damit einhergehender Einblick in die Arbeit des Selbsthilfe-Biiros Nieder-
sachsen.
Die Befragung thematisiert die verschiedenen Aufgabenbereiche des Selbst-
hilfe-Biiros Niedersachsen anhand folgender Fragenbereiche:

1. Zielgruppen und inhaltliche Schwerpunkte

2. Veranstaltungen
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3. Offentlichkeitsmaterialien
4. RegelméaRige Publikation / Information zu Selbsthilfe und selbsthilfenahen
Themen in Niedersachsen
5. Website
6. Barrierefreiheit und Verdffentlichungen
7. Unterstiitzung der Selbsthilfekontaktstelle / der Selbsthilfeorganisation
8. Unterstiitzung des Arbeitskreises
9. Vernetzung, Gremienarbeit und politische Vertretung
10. Das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen als , Ein-Ansprechpartner-Stelle” fiir
die Forderung nach § 20h SGB V

In diesen Beitrag stellen wir eine Auswahl der Ergebnisse dar. Die vollstén-
dige Auswertung wird in diesem Jahr publiziert, unter anderem auf
www.selbsthilfe-buero.de. Die einzelnen Fragen wurden als Thesen formu-
liert. Zur Dokumentation wurden sie fiir den Ergebnisteil dieses Beitrages als
Uberschriften verwendet.

Zielgruppen des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen

Bei der einleitenden Frage, welche Adressat/innen das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen mit seinen Dienstleistungen ansprechen sollte, geben alle drei
Nutzergruppen jeweils sich selbst als wichtigste Zielgruppe an. Die Selbsthil-
fekontaktstellen tun dies zu 100 Prozent. Landesweite Selbsthilfeorganisatio-
nen sehen sich zu 89 Prozent und Selbsthilfegruppen zu 69 Prozent als Haupt-
zielgruppe.

Mitglieder | Vertreter/ | Mitarbei- | Vertreter/in | Patienten- | Sonstige
aus innen lan- | ter-/innen | nen aus vertreter/
Selbst- desweiter | aus Einrich- innen
hilfe- Selbst- Selbst- tungen des| (§ 140f
gruppen hilfe- hilfe- Gesund- SGBYV)
organisa- | kontakt- heits- und
tionen stellen Sozial-
wesens
Selbsthilfe-
Selbsthilfeor- | 7g9 89% 56% 41% 30% | 4%
ganisationen
Selbsthilfe- 69% 66% 63% 41% 28% 13%
gruppen
Tabelle 1: Folgende Zielgruppen sollten vom Selbsthilfe-Blro Niedersachsen
angesprochen werden?

Die Antworten auf diese Frage kdnnen sehr differenziert interpretiert werden.
Die Tatsache der eigenen Benennung als Hauptzielgruppe kann in jedem Fall
als ein Indiz fiir die Bedeutung des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen fiir die je-
weiligen Befragten und gewiinschte Unterstiitzung durch das Biiro gelten.

Die Antworten der Selbsthilfekontaktstellen deuten darauf hin, dass diese die
These strukturell interpretieren, das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen daher
als Teil der Unterstiitzungsstruktur sehen und folgerichtig sich selbst, dann die
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landesweiten Selbsthilfeorganisationen, die professionellen Einrichtungen
des Gesundheits- und Sozialwesens und danach erst die Selbsthilfegruppen
als Zielgruppen angeben. Dazu kommt, dass die Selbsthilfegruppen von den
Kontaktstellen selbst vor Ort unterstiitzt werden und diese daher das Selbst-
hilfe-Biiro nicht bei dieser Zielgruppe in der Verantwortung sehen.

Die Antworten der Selbsthilfeorganisationen konnten bedeuten, dass diese
eher sich selbst und die Selbsthilfegruppen im Blick haben und daher fiir sich
und die (eigenen) Gruppen den Wunsch nach verstarkter Unterstiitzung &u-
Bern.

Die befragten Selbsthilfegruppen haben ihre Zielgruppenwiinsche am gleich-
maRigsten verteilt. Das kdnnte ein Indiz dafiir sein, dass Selbsthilfegruppen
das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen als allgemeine Unterstiitzungsstelle der
Selbsthilfe fiir alle Selbsthilfeakteure sehen.

Veranstaltungen des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen

Als bedeutend fiir die Nutzerinnen und Nutzer kann auch das Veranstaltungs-
angebot des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen angesehen werden. Es ist den
Befragten bekannt und der iiberwiegende Teil hat bereits an Veranstaltungen
teilgenommen (88 Prozent der Selbsthilfekontaktstellen, 63 Prozent der Selbst-
hilfeorganisationen, 84 Prozent der Selbsthilfegruppen?). Die Befragten haben
konkrete Veranstaltungswiinsche, wobei Fortbildungen an erster Stelle ste-
hen.

Fach- | Fort- | Austausch/Be- | Initiierung/Orga- | Landesweiter | Sonstige
veran-| bil- | gegnung (Kon- | nisation land- | Kongress
stal- |dung | zentration auf | kreistibergreifen-| (z. B. Selbst-
tun Austausch der regionaler hilfe-Jubildums-
9 2 B kollediale Veranstaltungen | kongress 2016)
P gemeinsam mit
Beratung, ggf. | den jeweiligen
ohne Referent/ | Selbsthilfe-
innen) kontaktstellen
Selbsthilfe-
kontaktstellen | 77% | 79% 68% 50% 50% 9%
Selbsthilfe- | 5501 | 8996 |  41% 37% 37% 4%
organisationen
Selbsthilfe- 53% | 63% 56% 31% 53% 13%
gruppen
Durchschnitt 61% | 77% 55% 39% 47%
Tabelle 2: Ich wiinsche mir folgende Art von Veranstaltung

Aufféllig sind drei weitere Werte der Tabelle 2: Zum einen zeigt der relativ
hohe Wert in den Antworten der Selbsthilfekontaktstellen bei ,, Initiierung / Or-
ganisation landkreisiibergreifender regionaler Veranstaltungen”, dass das
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen dies als zusétzlichen Arbeitsbereich in den
Blick nehmen sollte.

Der hohe Wert in den Antworten der Selbsthilfegruppen bei ,,Austausch / Be-
gegnung” und ,Landesweiter Kongress” zeigen fiir diese zwei Veranstal-
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tungstypen einen Bedarf. Wie dieses Ergebnis in unsere Arbeit einflieBen
kann, wird gemeinsam mit den niederséchsischen Selbsthilfekontaktstellen in
der Landesarbeitsgemeinschaft diskutiert werden.

Veréffentlichungen des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen

Das Verdffentlichen von Fachinformationen und Offentlichkeitsmaterialien auf
Landesebene hat fiir alle befragten Selbsthilfebeteiligten eine groe Bedeu-
tung.

keine |Informa- |Urheber- | Social Arbeitshilfe | Flyer zum |Sonstige
tions- recht und | Media Kartenspiel [ Thema
mappe rechtliche | Navigator Selbsthilfe
Anforde- in unter-
schied-
rungen an lichen
E-Mails Sprachen
und Web-
sites
Selbsthilfe-
kontaktstellen 0% | 100% 44% 65% 94% 94% 9%
Selbsthilfe- 4% | 78% 22% 7% 78% | 48% | 0%
organisationen
Selbsthilfe- 9% | 66% 9% 6% 72% | 22% | 3%
gruppen

Tabelle 3: Folgende Veroffentlichungen des Selbsthilfe-Bliros Niedersachsen
sind mir bekannt

Die Umfrage zeigt, dass die vom Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen herausgege-
benen Materialien gut bekannt sind und Verwendung finden. Selbsthilfekon-
taktstellen kennen diese Verdffentlichungen insgesamt am besten, die Selbst-
hilfegruppen am wenigsten.

Selbsthilfekontaktstellen nutzen die Materialen in sehr hohem Mal3e sowohl
zur eigenen Information (97 Prozent) als auch zur Weitergabe an Interessierte
(94 Prozent). Von den Selbsthilfeorganisationen verwenden 77 Prozent die
Materialien zur eigenen Information und 61 Prozent zur Weitergabe an Inter-
essierte. Selbsthilfegruppen nutzen die Materialien hauptséchlich zur eige-
nen Information. Aufféllig ist hier, dass der Bekanntheitsgrad der Fachverdf-
fentlichungen (,Urheberrecht” und , Social Media Navigator”) deutlich hinter
dem der Informationsmappe zuriickbleibt. Das kdnnte auf weniger Interesse
an diesen Informationen hinweisen, ist fiir das Selbsthilfe-Biiro Niedersach-
sen aber auch eine Aufforderung, die Prasentation und eventuell die Form sei-
ner Fachinformationen zu iiberdenken.

Verdffentlichung der Kontaktdaten durch das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen

Die zentrale Verdffentlichung des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen ist die
jahrlich aktualisierte Informationsmappe ,Selbsthilfe und Selbsthilfeunter-
stiitzung in Niedersachsen”*. Als ,sehr wichtig” oder ,ziemlich wichtig” beur-
teilen die Selbsthilfekontaktstellen die Verdffentlichung ihrer Kontaktdaten
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und Informationen mit insgesamt 97 Prozent, die Selbsthilfeorganisationen mit
insgesamt 85 Prozent.

sehr ziemlich weniger unwichtig keine

wichtig wichtig wichtig Antwort
Selbsthilfe-
kontaktstellen 4% 24% 3% 0% 0%
Selbsthilfe- 9
organisationen 56% 30% 7% 4% 4%
Tabelle 4: Die Veroffentlichung unserer Kontaktdaten / Informationen ist meiner
Institution / Organisation...(den Selbsthilfegruppen wurde diese Frage nicht gestellt)

Die Relevanz der Veréffentlichung wird dadurch untermauert, dass die Mitar-
beiter/innen der Selbsthilfekontaktstellen die Informationsmappe auch fiir
ihre eigene Arbeit als sehr wichtig oder ziemlich wichtig (zusammen 94 Pro-
zent) einschétzen. Bei den Selbsthilfeorganisationen wird die Bedeutung vor-
wiegend als ziemlich wichtig (48 Prozent) oder sehr wichtig (26 Prozent) ein-

geordnet.

sehr ziemlich weniger unwichtig keine
wichtig wichtig wichtig Antwort
Selbsthilfe-
kontaktstellen 53% 41% 6% 0% 0%
Selbsthilfe- 26% 48% 19% 4% 4%
organisationen
Tabelle 5: Die Informationen aus den Broschlren sind fir meine Arbeit...

Website des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen

Gefragt nach der Website des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen antworten
samtliche Selbsthilfekontaktstellen, dass diese ihnen bekannt sei. Auch bei
landesweiten Selbsthilfeorganisationen (81 Prozent) und Selbsthilfegruppen
(69 Prozent) verfiigt die Website {iber einen hohen Bekanntheitsgrad. Sie wird
von allen als ,sehr” oder ,ziemlich” informativ beurteilt.

ja sehr ziemlich eher nein keine
weniger Antwort

Selbsthilfe-
kontaktstellen 59% 29% 0% 0% 12%
Selbsthilfe- o o o o o
organisationen 32% 64% 5% 0% 0%
Selbsthilfe- 48% 48% 0% 0% 4%
gruppen
Tabelle 6: Ich finde die Website informativ

Selbsthilfegruppen nutzen die Website zwar deutlich seltener als Selbsthilfe-
organisationen und Selbsthilfekontaktstellen, dennoch gaben auch 22 Prozent

der Antwortenden aus dieser Nutzergruppe ,h&aufig” an.
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Zusatzliche Inhalte auf der Website des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen
Nach Vorschldgen zur inhaltlichen Erweiterung der Website gefragt, regen
vor allem Selbsthilfeorganisationen und -gruppen zusétzliche Informationen
an. Das Spektrum erstreckt sich iiber einzelne Gesundheitsthemen bis zum
Vereinsrecht. Ob wir diese Anregungen aufnehmen kénnen, wird weitgehend
von den Personalkapazitdten des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen abhéan-
gen.

Politische Aktivitaten und Interessensvertretung durch das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen

Einem Landerhiiro féllt insbesondere auch durch seinen landesweiten Einsatz
fiir die Selbsthilfe und den Aufbau tragender Selbsthilfestrukturen groe Be-
deutung zu. Diese Aufgaben sind verbunden mit politischen Aktivitdten, Gre-
mienarbeit und Vernetzung. In der Befragung sprachen sich Selbsthilfekon-
taktstellen, Selbsthilfeorganisationen und Selbsthilfegruppen explizit dafiir
aus, dass das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen auf Landesebene politisch ak-
tiv sein soll (z.B. durch Gesprache mit Politikern und Politikerinnen, Kranken-
kassen, Mitarbeit in Fachausschiissen, Offentlichkeitsarbeit), die Interessen
der Selbsthilfe in landesweiten Gremien zu den Themen Soziales und Gesund-
heit vertreten und landesweit mit den Hauptakteuren/innen des Sozial- und
Gesundheitswesens gut vernetzt sein soll. Der Punkt Vernetzung erhélt ober-
ste Prioritdt mit Zustimmungswerten von 74 Prozent (Selbsthilfeorganisatio-
nen), 84 Prozent (Selbsthilfegruppen) und 91 Prozent durch die Selbsthilfekon-
taktstellen.

auf Landesebene die Interessen der landesweit gut
politisch aktiv sein | Selbsthilfe in landes- vernetzt sein
weiten Gremien
vertreten

Selbsthilfe-
kontaktstellen 76% 79% 91%
Selbsthilfe-
organisationen 52% 67% 74%
Selbsthilfe- 63% 88% 84%
gruppen
Durchschnitt 64% 78% 83%
Tabelle 8: Das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen sollte...

Damit sind dies Arbeitshereiche, die das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen in
jedem Fall zukiinftig stérker beriicksichtigen muss.

Unterstiitzungswiinsche an das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen
Selbsthilfekontaktstellen und -organisationen wurden in der Umfrage zusétz-
lich explizit nach ihrem Unterstiitzungsbedarf durch das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen befragt, wobei die Auswahl jeweils etwas unterschiedlich ge-
staltet war.
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Der hauptséchlich genannte Bedarf (die acht am héaufigsten genannten
Punkte) bei den Selbsthilfekontaktstellen bestétigt im Wesentlichen das bis-
herige Aufgabenprofil des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen. Unterstiitzungs-
leistungen, die origindre Arbeitsfelder der Selbsthilfekontaktstellen beriihren,
werden deutlich weniger gewiinscht, aber immerhin 21 Prozent der Antwor-
tenden haben Unterstiitzungsbedarf bei der Durchfiihrung von Fortbildungen

Fortbildungen fiir Selbsthilfekontaktstellen 85%
Referent/innen-Empfehlung / -Vermittlung 82%
Fachlicher Austausch und Beratung in Einzelfragen 71%
Fortbildungskonzepte / Arbeitshilfen fur Selbsthilfegruppen

(z.B. wie das Kartenspiel) 1%
Angebote fiir neue Kontaktstellen-Mitarbeiter/innen 68%
Einbringen niedersachsischer Themen und Interessen der Kontaktstellen

in die Bundesebene (z.B. auf der DAG SHG-Jahrestagung oder anderen 68%
Veranstaltungen)

Mitwirkung an Gesetzgebungsverfahren (z.B. § 20h SGBV, § 45d SGB XI) 65%
Finanzierungsberatung 53%
Mehr Informationen Gber mégliche Kooperationspartner/innen 38%
Teilnahme an Veranstaltungen der Selbsthilfekontaktstelle 24%
Durchfiihrung von Fortbildungen fur Selbsthilfegruppen 21%
Koordination von Projekten der Kontaktstelle (auch kleinerer Gruppen) 12%
Sonstige 9%

Tabelle 9: In folgenden Bereichen wiinsche ich mir Unterstitzung

fiir Selbsthilfegruppen angegeben oder wiinschen sich eine Teilnahme an ih-
ren Veranstaltungen (24 Prozent). Insgesamt zeigen die weniger genannten
Punkte Potenziale zum Ausbau des Aufgabenprofils auf und bekréftigen die
Relevanz der Antworten im Fragebereich ,Veranstaltungen” (Tabelle 2).
Auch in Bezug auf die landesweiten Selbsthilfeorganisationen zeigt sich, dass
das Aufgabenprofil des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen deren haufigsten
Wiinschen (spezielle Veranstaltungen / Verdffentlichung von Informationen
tiber die Organisationen) entspricht. Diese Zielgruppe formuliert allerdings ei-
nen starkeren Wunsch nach intensiverer Unterstiitzung (in Bezug auf Infor-
mationen {iber mdgliche Kooperationspartner/innen sowie bei Recherchen
und der Verdffentlichung von Informationen), den das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen ebenfalls kiinftig im Blick haben sollte.
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Recherchen und Verdffentlichung von Informationen 33%
speziellen Veranstaltungen 44%
Veréffentlichung von Informationen der Selbsthilfeorganisationen 37%
mehr Informationen Giber mogliche Kooperationspartner/innen 37%
der Interessenvertretung unserer Organisation 15%
Wir benétigen keine Unterstiitzung 7%
Tabelle 10: Ich bin interessiert an einer Unterstiitzung unserer Selbsthilfe-
organisation in Form von / bei ...

Diskussion und Zusammenfassung

Die fachliche Bedeutung eines Landesbhiiros spiegelt sich in den vielfdltigen
Formen der Inanspruchnahme der dort angebotenen Dienstleistungen. Die
oben dargestellten Umfrageergebnisse zeigen die hohe Inanspruchnahme der
Angebote durch alle drei befragten Nutzergruppen am Beispiel des Selbst-
hilfe-Biiros Niedersachsen. Zusétzlich werden Bedarfe fiir einen Ausbau des
Angebotsprofils deutlich.

Mit seinem umfangreichen Informationspool (Website, Flyer etc.) und der an-
gebotenen fachlichen Unterstiitzung (Fortbildungen, Fachveranstaltungen,
Arbeitshilfen etc.) tragt das Landeshiiro einerseits zur flaichendeckenden
Qualitatssicherung in der niedersachsischen Selbsthilfearbeit bei und ande-
rerseits zur Verbreitung des Selbsthilfegedankens. Seit dem Zeitpunkt der Um-
frage hat das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen seinen Informationspool auf
Wunsch der Selbsthilfekontaktstellen weiter ausgebaut und bietet auf seiner
Website auch Suchfunktionen nach seltenen Themen und Referent/innen fiir
den Selbsthilfebereich an. Die Selbsthilfekontaktstellen profitieren dabei in
besonderer Weise vom Informations- und Serviceangebot des Selbsthilfe-Bii-
ros Niedersachsen.

Viele inhaltliche und organisatorische Dienstleistungen sind auch durch die
enge Anbindung an den Niedersédchsischen Arbeitskreis der Kontakt- und Be-
ratungsstellen im Selbsthilfebereich (die niederséchsische Landesarbeitsge-
meinschaft) an den Bedarfen der Selbsthilfekontaktstellen orientiert. Diese
Anbindung an den Arbeitskreis riihrt aus der Geschichte des Selbsthilfe-Bii-
ros Niedersachsen, das auf ausdriicklichen Wunsch des Arbeitskreises ein-
gerichtet wurde, also quasi ein ,Kind"” dieses Fachgremiums ist. Fiir uns ist es
eine Selbstverstandlichkeit, dass wir eine Reihe von Serviceleistungen rund
um die Treffen und Aktivitdten des Arbeitskreises erbringen. Der Wunsch
nach diesen Tatigkeiten wurde daher in der Umfrage nicht explizit gestellt. Wir
sehen die Unterstiitzung der landesweiten Fachstruktur der Selbsthilfeunter-
stiitzung als eine unverzichtbare Aufgabe eines Lénderbliros.
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Die landesweiten Selbsthilfeorganisationen zeigen grofRes Interesse an fach-
lichen Informationen und Fortbildungen rund um Selbsthilfe sowie an Inhalten
bezogen auf organisatorische Tatigkeiten. Hier kommen mdéglicherweise die
fehlenden verbindenden Landesstrukturen der Selbsthilfeorganisationen in
Niedersachsen zum Tragen, in deren Aufgabengebiet entsprechende Unter-
stiitzungen fallen wiirden. Das Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen kénnte diese
Liicke sicherlich noch besser fiillen und eine gréBere Angebotspalette spe-
ziell fiir die Landesorganisationen bereitstellen.

Bei den Fragen zur landesweiten politischen Aktivitét, Interessensvertretung
in Gremien und Vernetzungstatigkeit des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen
fallen die Antworten der Selbsthilfelandesorganisationen niedriger aus als bei
den beiden anderen Nutzergruppen. Das mag damit zusammenhé&ngen, dass
die Organisationen hier eine Uberschneidung mit ihrer Zustandigkeit sehen
beziehungsweise sie sich durch ihre Bundesverbdnde bereits gut vertreten
fiihlen. Dennoch stehen sie den Aktivitdten des Selbsthilfe-Biiros Niedersach-
sen in diesen Bereichen grundsétzlich positiv gegeniiber.

Fiir regionale Selbsthilfegruppen hielt das Selbsthilfe-Biiro bisher nur sehr
wenige Leistungen bereit. Ein Ldnderbiiro sollte unserer Meinung nach mit
seinen Leistungen fiir Selbsthilfegruppen die Unterstiitzungsangebote der ort-
lichen Selbsthilfekontaktstellen ergénzen und nicht ersetzen. Nichtsdestotrotz
zeigen unsere Erfahrungen und die Ergebnisse dieser Umfrage, dass in einzel-
nen Unterstlitzungsbereichen Angebote an Selbsthilfegruppen durchaus
sinnvoll sind und von den Gruppen auch gewiinscht werden. Voraussetzung
ist, dass diese Angebote gemeinsam mit Selbsthilfekontaktstellen und / oder
Selbsthilfeorganisationen und / oder Selbsthilfegruppen entwickelt werden.

Was kdnnte ein Landerbiiro — und laut Umfrage speziell das Selbsthilfe-Biiro
Niedersachsen — bei entsprechenden Arbeitskapazitdten auf Wunsch seiner
Nutzer/innen noch tun?

—den Wiinschen nach weiteren inhaltlichen Schwerpunkten nachkommen
(und dazu entsprechende Veranstaltungen, Projekte, Arbeitshilfen, Info-
Flyer entwickeln)

—einen Newsletter herausgeben

— praktische Aufgaben im Bereich der finanziellen Férderung der Selbsthilfe
ibernehmen.

Fazit

Nach den Antworten der drei Nutzergruppen sollte ein Landesbiiro praktische
Unterstiitzung bieten und basisorientiert arbeiten, aber auch das ,Scharnier”
zu den landesweiten Institutionen des Gesundheits- und Sozialwesens dar-
stellen. Seit der gesetzlichen Erhdhung der GKV-Férderbetrége wird in vielen
Bundesldndern die Einrichtung eines Landerbiiros diskutiert, zum Teil auch
schon umgesetzt. Unsere Erfahrungen sind, dass die landesweite Selbsthil-
feunterstiitzung von manchen Akteuren des Gesundheits- und Sozialsystems
in Frage gestellt wird. Die Ergebnisse unserer Umfrage zeigen, wie bedeutend
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ein Selbsthilfelandeshiiro fiir eine qualitative und effektive Selbsthilfearbeit
sein kann.

Dabei sind die einzelnen Anforderungen aus den Ergebnissen unserer Um-
frage wahrscheinlich nicht auf alle Bundeslénder iibertragbar. Bei der Ein-
richtung eines neuen Landesbiiros muss selbstverstandlich die Situation im
jeweiligen Bundesland beriicksichtigt werden.

Aber: ein Landerbiiro ist in jedem Fall eine wichtige Ergdnzung zu den regio-
nalen Strukturen und das — wie unsere Ergebnisse zeigen — sowohl aus Sicht
der landesweiten als auch aus Sicht der regionalen Nutzerinnen und Nutzer.
Fiir ein landesweites Konzept zur Unterstiitzung der Selbsthilfe sollten landes-
weite Unterstlitzungsaufgaben und eine landesweite Vertretung der Selbst-
hilfe auf keinen Fall vernachléssigt werden!

Anmerkungen

1 Die Tragerschaft liegt bei der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V. (DAG
SHG).

2 Die Zahlen in sémtlichen Tabellen sind gerundete Werte.

3 Die hohe Zahl héngt mit der Auswahlgruppe zusammen. Einige Personen aus den angeschrie-
benen Selbsthilfegruppen haben am vom Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen ausgerichteten er-
sten landesweiten Selbsthilfekongress 2016 teilgenommen.

4 Inhalte der Informationsmappe: Kontaktdaten der Selbsthilfekontaktstellen und landesweiten -
organisationen sowie Themen der regionalen Selbsthilfegruppen soweit bei den Selbsthilfekon-
taktstellen gemeldet.

Anja Eberhardt ist seit Mitte 2016 als wissenschaftliche Mitarbeiterin und stellvertretende Ge-
schéftsfiihrerin im Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen tatig.
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Gerd Nettekoven

40 Jahre Selbsthilfeforderung durch die
Deutsche Krebshilfe

Am 25. September 1974 wurde die Deutsche Krebshilfe in Bonn gegriindet.
Fast genau so lange unterstiitzt die gemeinniitzige Organisation die
Krebsselbsthilfe in Deutschland — sowohl finanziell als auch ideell. Es war
Dr. Mildred Scheel, die Griinderin der Deutschen Krebshilfe, die diese enge
Zusammenarbeit vor {iber 40 Jahren initiierte.

Die Deutsche Krebshilfe: Eine Biirgerbewegung im Kampf
gegen den Krebs

Wahrend ihrer beruflichen Tatigkeit als Rdntgenfachédrztin war Mildred
Scheel, die Ehefrau des damaligen Bundesprasidenten Walter Scheel, bei-
nahe téglich mit dem Leiden von Krebskranken konfrontiert. Und sie wusste
auch um das Schweigen, das diese Krankheit umgab. Krebs war ein Thema,
vor dem die Menschen zuriickschreckten und dem sie mit Angst und Hilflosig-
keit gegeniiberstanden. Viele sprachen noch nicht einmal das Wort aus. Krebs
war ein Tabu. Das wollte Mildred Scheel @ndern und griindete 1974 die Deut-
sche Krebshilfe. Als Kernaufgabe der gemeinniitzigen Organisation definierte
sie, die Krebskrankheiten in all ihren Erscheinungsformen zu bekdmpfen.
Diesem Ziel fiihlt sich die Deutsche Krebshilfe auch heute noch verpflichtet.
Nach dem Motto ,Helfen. Forschen. Informieren.” férdert sie Projekte, um
neue Impulse in der Krebsforschung zu geben und die Versorgung krebskran-
ker Menschen stetig zu verbessern. Die Deutsche Krebshilfe ist der wichtigste
private Geldgeber auf dem Gebiet der Krebsforschung in Deutschland. Neben
Projekten zur Verbesserung der Pravention, Friiherkennung, Diagnose, Thera-
pie und medizinischen Nachsorge unterstiitzt sie ebenso Initiativen zur Ver-
besserung der psychosozialen Versorgung sowie die Krebsselbsthilfe.

Gemeinsame Teestunden mit Mildred Scheel

Immer wieder appellierte Mildred Scheel an die Offentlichkeit, Krebs sei nicht
nur eine medizinische, sondern eine gesamtgesellschaftliche Aufgabe. Be-
troffene hétten nicht nur kdrperliche Leiden, auch seelisch sei die Krankheit
eine enorme Belastung — fiir die Patienten selbst, aber auch fiir deren Ange-
horige. Im Gesprdch mit Betroffenen war Mildred Scheel stets eine mitfiih-
lende, warmherzige Zuhdrerin, die Rat gab und Hoffnung spendete. Und so
war es fiir sie selbstversténdlich, Betroffenen nicht nur individuell zu helfen,
sondern auch in einer organisierten Form — der Krebsselbsthilfe.

Die 1970er Jahre sind als das , Jahrzehnt der Selbsthilfe” in die Geschichte
der Sozialpolitik unseres Landes eingegangen. Als sich Mitte der 1970er Jahre
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immer mehr Krebsselbsthilfegruppen griindeten, bewilligte die Deutsche
Krebshilfe die ersten Foérderantrdge von Krebsselbsthilfeorganisationen: 1978
traten zunéchst die ,Deutsche ILCO” sowie der ,Bundesverband der Kehl-
kopflosen” mit einem Antrag an die Deutsche Krebshilfe heran. Weitere
Selbsthilfebundesverbénde folgten, die fast alle von der Deutschen Krebshilfe
bis heute finanziell und ideell unterstiitzt werden.

Der Einsatz der Deutschen Krebshilfe fiir die Krebsselbsthilfe war auch ein
ganz personliches Anliegen von Mildred Scheel. Ab 1981 lud sie zwei Mal im
Jahr 25 bis 30 Gruppenleiterinnen und Gruppenleiter zu einem Gespréch in ihr
Haus in K6In ein. Bei Tee und Kuchen wurde in gemiitlicher Atmosphére ge-
plaudert. Diese ,Teestunden” dienten insbesondere dem Informationsaus-
tausch. Mildred Scheel wollte herausfinden, was Krebspatientinnen und -pa-
tienten belastet, um aus diesen Erkenntnissen Schliisse fiir die Arbeit der
Deutschen Krebshilfe — in Form von Hilfsprojekten und Initiativen — ziehen zu
kdnnen.

Selbsthilfevertreter: Expert/innen in eigener Sache

Schon Mildred Scheel hatte erkannt, dass die Mitglieder von Selbsthilfegrup-
pen aufgrund der Erfahrungen mit ihrer eigenen Erkrankung Fachleute fiir Fra-
gen des Alltags und der Lebensgestaltung sind. Sie kdnnen auf die speziellen
praktischen und emotionalen Bediirfnisse von Krebskranken eingehen, {iber
krankheitsbedingte Schwierigkeiten informieren und konkret helfen, wie beim
addquaten Einsatz von Hilfsmitteln.

Der Austausch mit Gleichbetroffenen und der Zuspruch untereinander ist fiir
die Deutsche Krebshilfe eine origindre und enorm wichtige Aufgabe von
Krebsselbsthilfegruppen. Sie setzt sich aber ebenso dafiir ein, dass die
Selbsthilfe in medizinischen Kreisen, vor allem aber auch in der Gesundheits-
politik, gehort wird. Gemeinsam mit den von ihr geférderten Selbsthilfeorgani-
sationen engagiert sie sich dafiir, dass Patientenvertreter/innen in Fachge-
sellschaften vertreten sind, bei der Erstellung von medizinischen Leitlinien
mitarbeiten, im Nationalen Krebsplan der Bundesregierung mitwirken und ge-
nerell in gesundheitspolitischen Fragen einbezogen werden.

Damit Krebsselbsthilfeorganisationen ihren Aufgaben gerecht werden kén-
nen, ist der Deutschen Krebshilfe dariiber hinaus eine stdndige Weiterbildung
wichtig. So bietet sie mit ihrer ,,Dr. Mildred Scheel Akademie fiir Forschung
und Bildung” in KolIn fiir Leiter/innen sowie fiir Mitglieder von Selbsthilfegrup-
pen spezielle Forthildungen an.

Der Patientenbeirat: Eine wichtige Einrichtung

der Deutschen Krebshilfe

Der hohe Stellenwert der Krebsselbsthilfe im Aufgabenspektrum der Deut-
schen Krebshilfe wird auch innerhalb der Organisation deutlich: Zu Beginn
des Jahres 2004 hat die Deutsche Krebshilfe einen Fachausschuss ,Krebs-
Selbsthilfe / Patientenbeirat” eingerichtet, der sich ausschlieBlich mit den An-
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liegen der Selbsthilfe und von Patientinnen und Patienten befasst. Dem Pa-
tientenbeirat gehoren Vertreter/innen von Krebsselbsthilfeorganisationen
sowie {ibergeordneter Selbsthilfeverbénde, Arzt/innen, Sozialwissenschaft-
ler/innen und Expert/innen aus der Pflege an. Er sieht sich als Anlaufstelle fiir
Themen rund um die Krebsselbsthilfe — wie deren Weiterentwicklung —, erar-
beitet Konzepte, um im Sinne der Betroffenen Defizite im Gesundheitssystem
abzubauen, und konzipiert und begleitet beispielsweise die Veranstaltungs-
reihe ,Patienten Kongresse” der Deutschen Krebshilfe sowie den alljahr-
lichen ,Tag der Krebs-Selbsthilfe”.

Patienten informieren, politisch agieren

Neben der Veranstaltungsreihe ,Patienten Kongresse” orientiert sich auch
die sogenannte , Offene Krebskonferenz” ganz eng an den aktuellen Bediirf-
nissen von Krebshetroffenen. Wahrend die ,Patienten Kongresse” von der
Deutschen Krebshilfe initiiert werden und das jedes Jahr in mehreren Stadten
bundesweit, findet die , Offene Krebskonferenz” alle zwei Jahre in einem an-
deren Bundesland statt und wird gemeinsam mit der Deutschen Krebsgesell-
schaft und der jeweiligen Landeskrebsgesellschaft organisiert. Themen und
Referenten der Veranstaltungen werden gemeinsam mit der Krebsselbsthilfe
festgelegt, malRgeblich unter Mitwirkung der Krebsselbsthilfeverbdande im
Haus der Krebs-Selbsthilfe in Bonn. Fiir die Deutsche Krebshilfe ist es wichtig,
Patient/innen diese bundesweiten Veranstaltungen anzubieten, um sich unab-
hédngig informieren zu kénnen und mit renommierten Expert/innen ins Ge-
sprach zu kommen. Sowohl die , Patienten Kongresse” als auch die , Offene
Krebskonferenz” finden deshalb ohne jegliche Beteiligung der pharmazeuti-
schen Industrie statt. Die Finanzierung erfolgt ausschlieBlich aus Mitteln der
Deutschen Krebshilfe.

Neben Patienten-Informationsveranstaltungen setzen die Deutsche Krebs-
hilfe und die Krebs-Selbsthilfe auch politisch gemeinsam Akzente. So dient
der ,Tag der Krebs-Selbsthilfe”, der jahrlich und abwechselnd in Bonn oder
Berlin stattfindet, als politisches Forum. Dabei diskutieren Vertreter/innen der
Selbsthilfe gemeinsam mit Arzt/innen und anderen in die Patientenversorgung
involvierten Berufsgruppen, Kostentrdgern und Vertreter/innen der Gesund-
heitspolitik gemeinsam iiber Defizite und erarbeiten Lésungen. Damit tragt die
Deutsche Krebshilfe auch gesundheitspolitisch maBgeblich dazu bei, auf die
wichtige Arbeit der Selbsthilfe hinzuweisen und deren Akzeptanz zu verbes-
sern.

Alle Selbsthilfeorganisationen unter einem Dach

Vor nunmehr 12 Jahren haben wir zudem den Weg fiir eine gemeinsame Inter-
essenvertretung der Krebsselbsthilfeorganisationen geebnet: Am 19. Juni
2006 wurde in Bonn das , Haus der Krebs-Selbsthilfe” ertffnet. Einen regel-
maRigen Austausch zwischen den verschiedenen Krebsselbsthilfeorganisa-
tionen gab es auch damals schon — aber sowohl den Selbsthilfeverbdnden als
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auch der Deutschen Krebshilfe war klar: Um die Arbeit der einzelnen Organi-
sationen noch effektiver zu machen, die Akzeptanz der Krebsselbsthilfe auf
politischer und medizinischer Ebene zu stérken und sich als Patientenvertre-
ter/innen Gehdr zu verschaffen, braucht es mehr.

Unter dem Motto , Kompetenz unter einem Dach” sollte der Erfahrungsaus-
tausch weiter intensiviert, Ressourcen gemeinsam genutzt und Aktivitdten
besser abgestimmt werden. Die rdumliche Nahe zur Deutschen Krebshilfe er-
moglicht auBerdem eine verbesserte Kommunikation zwischen mafRgebli-
chem Forderer und Krebsselbsthilfe. Als Anlaufstelle fiir alle Menschen, die
Krebskranke haupt- oder ehrenamtlich begleiten, sollte sich das Haus der
Krebs-Selbsthilfe zu einer festen Institution des deutschen Gesundheitswe-
sens entwickeln und die Interessen Krebskranker und ihrer Angehdrigen ver-
treten. Die Griindung des ,Haus der Krebs-Selbsthilfe” war ein weiterer not-
wendiger Meilenstein in Hinsicht einer verstérkten erfolgreichen Zusammen-
arbeit.

2015 dann der ndchste Schritt: Der ,,Haus der Krebs-Selbsthilfe — Bundesver-
band e. V.” wurde gegriindet. Mit dem Dachverband werden die Kréfte der
einzelnen Verbénde noch stérker gebiindelt, um der Krebsselbsthilfe und Pa-
tientenvertretung — insbesondere gesundheitspolitisch — weiteres Gewicht zu
verleihen. Dariiber hinaus iibernimmt der Bundesverband zentrale organisa-
torische Aufgaben, um die einzelnen Selbsthilfeverbénde zu entlasten und ih-
nen freie Kapazitdten zu verschaffen, die sie fiir ihre origindre Arbeit mit Be-
troffenen und Angehdrigen nutzen kdnnen. Der Dachverband dient als
.Sprachrohr” einer gemeinsamen Interessen- und Aktionsgemeinschaft. Der
Bundesverband ist gegenwdrtig dabei, sein Aufgaben- und Zieleprofil zu
schérfen und deutlich abzugrenzen von den Aufgaben und Initiativen seiner
Mitgliedsverbénde.

Eine Professur fiir die Krebsselbsthilfe

Wahrend sich die Selbsthilfearbeit in den vergangenen Jahren auf verschie-
denen Ebenen weiter entwickelt hat, befindet sich die Forschung auf dem Ge-
biet der Krebsselbsthilfe in Deutschland bisher noch in den Anfangen. Dabei
sind inshesondere Fragen zu den Leistungen und zur Wirksamkeit von Krebs-
selbsthilfe noch nicht hinreichend geklart. Um die Krebsselbsthilfe auch auf
wissenschaftlicher Grundlage starker im Gesundheitssystem und im akademi-
schen Bereich zu etablieren, hat die Deutsche Krebshilfe, auf Empfehlung ih-
res Patientenbeirats, bereits vor einigen Jahren beschlossen, eine Professur
einzurichten.

Nach bundesweiter Ausschreibung und eingehender Begutachtung wurde
die ,Professur fiir Selbsthilfeforschung — mit Schwerpunkt Krebs-Selbsthilfe”
inzwischen am Universitatsklinikum Freiburg eingerichtet. Sie ist besetzt mit
Professor Dr. Joachim Weis. Seine Aufgabe wird es nun sein, eine methodisch
hochwertige krebsspezifische Selbsthilfeforschung zu entwickeln, aber auch
die Vernetzung der Krebsselbsthilfe mit den Einrichtungen des professionellen
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medizinischen Versorgungssystems zu starken. So soll der Beitrag der Krebs-
selbsthilfe zu patientennahen Outcomes — also zum Beispiel Lebensqualitat
und Partizipation der Erkrankten am gesellschaftlichen Leben — erforscht und
die Erkenntnisse dazu in der akademischen Ausbildung verankert werden.
Die Professur wird fiir fiinf Jahre von der Deutschen Krebshilfe finanziert und
anschlieBend vom Universitatsklinikum und der Medizinischen Fakultét Frei-
burg verstetigt. Sie ist fiir die Deutsche Krebshilfe ein wichtiges Projekt, von
dem wir uns neue Erkenntnisse und Impulse fiir die Arbeit der Krebsselbsthilfe
erhoffen.

Derzeit denkt die Deutsche Krebshilfe dariiber nach, am Standort der Profes-
sur zusatzlich ein Kompetenz- und Schulungszentrum ausschlieBlich fiir die
Krebsselbsthilfe einzurichten, mit dem Ziel, die erarbeiteten wissenschaft-
lichen Erkenntnisse direkt in die praktische Anwendung und Arbeit von
Selbsthilfevertreter/innen einflieBen zu lassen.

Die Krebsselbsthilfe: eine wichtige Partnerin fiir
die Deutsche Krebshilfe

Auch wenn viele Patientinnen und Patienten mittlerweile mehr iiber ihre
Krankheit wissen als Mitte der siebziger Jahre und wir heute weitestgehend
frei liber das Thema Krebs sprechen kdnnen — Selbsthilfegruppen sind heute
genauso notwendig wie vor 40 Jahren. Je mehr die Erkenntnis in den Vorder-
grund getreten ist, dass es in der Krebsmedizin vor allem um den ganzen Men-
schen geht, desto wichtiger sind Selbsthilfegruppen und -organisationen ge-
worden. Neben der individuellen Hilfe fiir Patient/innen zeigen sie Defizite in
der Behandlung krebskranker Menschen auf und tragen die Diskussion darii-
ber in die Offentlichkeit und in die Gesundheitspolitik.
Krebsselbsthilfeverbdnde werden fast seit Griindung der Deutschen Krebs-
hilfe ohne Unterbrechung geférdert. Und dies ganz bewusst: Um ihre wichtige
Arbeit finanziell zu sichern und damit sie frei und unabh&ngig agieren kénnen
— beispielsweise ohne Einfliisse durch die pharmazeutische Industrie.

Aktuell unterstiitzt die Deutsche Krebshilfe 10 bundesweit tatige Krebsselbst-
hilfeorganisationen — darunter langjahrige Partner wie die ,Deutsche ILCO",
den ,Bundesverband der Kehlkopfoperierten” oder die ,Frauenselbsthilfe
nach Krebs”, aber auch jiingere Verbdnde wie den ,Bundesverband Schild-
driisenkrebs — Ohne Schilddriise leben”. Fiir die Deutsche Krebshilfe ist vor
allem die ,origindre” Selbsthilfearbeit wichtig. Die Gesprache von Gleichbe-
troffenen untereinander, der Informationsaustausch und die Zukunftsperspek-
tiven, die durch diesen Austausch entstehen. Seit 1978 hat die Deutsche
Krebshilfe rund 75 Millionen Euro in die Arbeit der Krebsselbsthilfe investiert.
Eine Forderung, die von unseren Spender/innen aufgebracht wurde und die
sich gelohnt hat. Viele Ziele wurden gemeinsam erreicht. Aber es gibt immer
wieder neue Herausforderungen — wie etwa die addquate und gut organi-
sierte Einbindung von Krebsselbsthilfevertreter/innen in die Versorgung durch
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die zertifizierten Krebszentren. Diesen Herausforderungen werden wir uns
auch in Zukunft gemeinsam stellen.

Gerd Nettekoven ist Vorstandsvorsitzender der Stiftung Deutsche Krebshilfe.
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Annegret Holscher

Gesundheitsregion als Chance fiir die Selbsthilfe

Mit mehr als 100 aktiven Selbsthilfegruppen verfiigt die Grafschaft Bentheim
seit vielen Jahren iiber eine {iberaus vitale Selbsthilfelandschaft. Vertreterin-
nen und Vertreter von Selbsthilfegruppen engagieren sich dabei nicht nur vor
Ortin ihrem Themenkreis, sondern auch in zahlreichen iibergreifenden Initia-
tiven. Die Initiativen und Institutionen der Grafschaft arbeiten seit jeher inter-
disziplindr zusammen und achten immer auf eine gute Vernetzung.

Eine wichtige Plattform fiir die Selbsthilfe sind die Gesundheitsregionen
Niedersachsen, zu denen die Grafschaft Bentheim seit 2015 offiziell gehort.
Durch das Engagement in der Gesundheitsregion konnten die Selbsthilfe und
ihr Einfluss auf die Gestaltung der Gesundheitsversorgung weiter gestarkt
werden. Die Selbsthilfe hat eine neue Lobby gewonnen.

Gesundheitsregionen in Niedersachsen — was ist das?

Landkreise, Stadte und Gemeinden sind besonders gefordert die sozialen und
gesundheitlichen Belange vor Ort bedarfsgerecht zu gestalten. Mit dem Pro-
jekt ,,Gesundheitsregionen Niedersachsen” fordert das Land seit 2014 ideell
und finanziell die zukunftsgerechte Gestaltung der Gesundheitsversorgung in
Landkreisen und kreisfreien Stadten. Unterstiitzt wird dieses Projekt durch die
AOK Niedersachsen, die Kassenarztliche Vereinigung Niedersachsen, die Er-
satzkassen, den BKK Landesverband Mitte sowie die Arztekammer Nieder-
sachsen. Ein Ziel ist die Entwicklung kommunaler Strukturen und innovativer
Projekte zur bedarfsgerechten Gesundheitsversorgung. Im Besonderen geht
es um eine bessere Zusammenarbeit von Arztinnen und Arzten, Krankenh&u-
sern und nicht-arztlichen Gesundheitsberufen unter besonderer Beriicksichti-
gung der Bedarfe von Patientinnen und Patienten. Ein weiteres landesweites
Ziel ist es, Vertragsérzt/innen, insbesondere Hausérzt/innen, in landlichen Re-
gionen anzusiedeln und Nachwuchs zu gewinnen. Hausarzte sollen durch De-
legation (auch in die Pflege) verstérkt entlastet werden.

Uber diese strukturellen Ziele hinaus sollen im Rahmen der Gesundheitsre-
gion MaBnahmen der Gesundheitsforderung und Pravention umgesetzt wer-
den. Welche MaBnahmen das im Einzelnen sind, entscheiden die Landkreise
abhéngig von ihrem Bedarf selbst. Schlielich kennen die Akteure vor Ort die
Bedarfe am besten.

Inzwischen sind 35 Landkreise nach Durchlaufen eines Bewerbungsverfah-
rens offiziell als Gesundheitsregionen anerkannt. Eine davon ist der Landkreis
Grafschaft Bentheim.
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Gesundheitsregion Grafschaft Bentheim konkret

Das vom Landkreis Grafschaft Bentheim entwickelte und bei der Bewerbung
zur Gesundheitsregion eingereichte Konzept arbeitet an drei Zielen ,gesund
aufwachsen und entwickeln”, ,medizinisch und menschlich gut versorgt” so-
wie ,,gesund alt und gepflegt werden”.

Eine Einbindung der Selbsthilfe in die Gesundheitsregion ist bereits seitens
des Landes vorgesehen und obligatorisch. Mit der Férderung des Landes ent-
schied Grafschaft Bentheim 2015 die Koordinierungsstelle der Gesundheitsre-
gion in der Selbsthilfekontaktstelle / Biiro fiir Gesundheitsforderung am Ge-
sundheitsamt einzurichten. Die Entscheidung fiir die Ansiedlung an dieser
Stelle wurde aufgrund der thematischen Nahe und Netzwerkiiberschneidun-
gen getroffen. Sie bietet einige Vorteile fiir die Selbsthilfe. Zum Beispiel ist es
dadurch méglich, themeniibergreifend Projekte oder Veranstaltungen durch-
zufiihren und eine Beteiligung der Selbsthilfe in vielen Bereichen zu gewéhr-
leisten. Positive Effekte sind inshesondere auch durch die Prasenz der Selbst-
hilfekontaktstelle in der Steuerungsgruppe der Gesundheitsregion spiirbar.

Wie in den anderen Gesundheitsregionen werden in der Grafschaft die
Schwerpunkte selbst gesetzt, was die Organisation und Durchfiihrung etwai-
ger MalBnahmen erleichtert. Unter dem Ziel ,medizinisch und menschlich gut
versorgt” befasst sich Grafschaft Bentheim beispielsweise mit der bereits
oben erwéhnten Gewinnung von Landéarzt/innen und der Verbesserung der Si-
tuation in der Pflege. Der Landkreis legte zu Erreichung dieses Ziels ein Sti-
pendienprogramm fiir Studierende der Allgemeinmedizin auf, das sehr gut an-
genommen wird. Dariiber hinaus widmet sich die Gesundheitskonferenz 2018
ganz dem Thema Pflege und der Gewinnung von Pflegekréaften.

In allen Zielbereichen bestehen zahlreiche Ansétze fiir die Selbsthilfe mitzu-
gestalten. Das Hauptaugenmerk der Selbsthilfe liegt jedoch auf der Arbeit in
den Arbeits- und Projektgruppen, die seit 2015 zu den Zielen und selbst ge-
setzten Schwerpunkten ins Leben gerufen wurden. Innerhalb dieser Gruppen
werden gemeinschaftlich Projekte entwickelt, fiir die dann beim Land projekt-
bezogene Forderungen beantragt werden. Mehr als 200 Menschen aus der
Grafschaft arbeiten in den Arbeits- und Projektguppen mit, darunter viele Ver-
treterinnen und Vertreter aus der Selbsthilfe.

Unter anderem engagieren sich Mitglieder der Rheuma-Liga und aus Gruppen
spezieller Erkrankungen, zum Beispiel Stomatrdger und Fibromyalgie-Betrof-
fene sowie Menschen mit Behinderungen, in der Arbeitsgruppe ,medizini-
sche Versorgung”. Hier haben sie die Mdoglichkeit, sich mit der Arzteschaft,
Kliniken sowie Krankenkassen und Gesundheitsamt auszutauschen und ihre
Perspektive darzulegen. Ein Vorhaben im Rahmen dieser Arbeitsgruppe ist
das Projekt ,Advanced Care Planning” — ein Projekt zur Vorsorgeplanung.
Herzstlick ist eine individuell bestiickbare Vorsorgemappe, die medizinische
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Angaben, wichtige Kontakte im Notfall sowie einheitliche Patientenverfiigun-
gen und so weiter enthélt. Die Mappe ist kostenfrei beim Landkreis erhéltlich.
Ein anderes Projekt ,,Begleiten und vorsorgen — heute und morgen sicher ent-
scheiden” soll mittels eines Vorsorgeplans sichern, dass der Wille von Patien-
tinnen und Patienten in der Gesundheitsversorgung verbindlich beachtet
wird. Dieses Projekt wird gleich von zwei Zielgruppen bearbeitet, neben ,me-
dizinisch und menschlich gut versorgt” ist die Arbeitsgruppe ,,gesund alt und
gepflegt werden” beteiligt.

Die Gruppe zum Ziel ,gesund alt und gepflegt werden” entwickelt zudem bei-
spielsweise Multiplikatorenschulungen, etwa zum Thema ,, Sturzprévention”
fiir (ehrenamtliche) Leitungen von Seniorengruppen.

Auch in der Gruppe ,gesund aufwachsen und entwickeln” geben Engagierte
der Selbsthilfe wichtige Impulse. Hier wurde als ein Projekt ein digitaler regio-
naler Gesundheits- und Sozialwegweiser angeregt, der auch die Kontakte der
Selbsthilfegruppen enthélt. Die Online-Plattform soll spatestens nédchstes
Jahr im Projektzeitraum fertiggestellt sein und Ratsuchenden im Netz wert-
volle Hilfestellung bieten.

Bei einem Projekt zur Barrierefreiheit sind Betroffene aller Arten von Behin-
derungen mit am Tisch. Dort wird unter anderem an einer barrierefreien Da-
tenbank zu allen Institutionen im sozialen und gesundheitlichen Bereich
(Arzt/innen, Schulen, Kitas, Sozial-, Jugendamter,...) gearbeitet.

Die rege Arbeit in den von der Koordinierungsstelle moderierten Arbeits- und
Projektgruppen der Gesundheitsregion tragt bereits erste Friichte. In den ver-
gangenen rund drei Jahren seit dem Start der Gesundheitsregion Grafschaft
Bentheim wurden mittlerweile insgesamt vier innovative Projekte beim Land
eingereicht. Das Spektrum reicht von einer interkulturellen Orientierung in der
Gesundheitsregion iiber die palliative Vorsorgeplanung bis zur Gesundheits-
forderung an Schulen. Zur Freude der zahlreichen zumeist ehrenamtlich Mit-
wirkenden wurde Ende 2017 fiir das 2018 startende Projekt ,ACTiv”, einem
Projekt zur Férderung der psychischen Gesundheit von Schiiler/innen, 95.500
Euro bewilligt.

Eine wichtige Funktion hat die Selbsthilfekontaktstelle in der Steuerungs-
gruppe der Gesundheitsregion Grafschaft Bentheim. Sie macht dort gezielt
auf die Belange der Selbsthilfe aufmerksam und sorgt dafiir, dass deren Inter-
essen tatsdchlich beriicksichtigt werden. Auch bleiben selbsthilferelevante
Themen wie Barrierefreiheit, eingeschréankte Mobilitat, Uberlastung von An-
gehdrigen und so weiter immer mit im Blick. Das Gremium unter dem Vorsitz
des Landrats ist prominent besetzt. Es setzt sich zusammen aus Bundestags-
und Landtagsabgeordneten, Biirgermeistern, Vertretungen von Krankenkas-
sen, Kassendérztlicher Vereinigung, Kliniken, des Beirats fiir Menschen mit Be-
hinderungen sowie Sport und Schulen. Die Steuerungsgruppe stellt die Wei-
chen fiir die Gesundheitsregion und entscheidet iber eine Weiterleitung der
Projektférderantrdge an das Land Niedersachsen. Daher stellt die Beteiligung
der Selbsthilfe(kontaktstelle) an dieser Stelle eine wertvolle Ergédnzung der
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Fachexpertisen dar, die die Interessen der Selbsthilfe nachhaltig vertreten
kann.

Gesundheitsregion als Chance fiir die Selbsthilfe in
unserem Landkreis

Ziel der Gesundheitsregion war es von Anfang an, Biirgerinnen und Biirger in
diesem Prozess mitzunehmen und ihnen die Mdglichkeit zur aktiven Gestal-
tung zu geben. Gerade in einem landlichen Raum wie der Grafschaft ist es von
enormer Bedeutung, dass alle an einem Strang ziehen, um den Problemen der
demografischen Entwicklung gemeinsam entgegenzuwirken. Mit der Gesund-
heitsregion ist eine professionelle Plattform gegeben, auf der sich die Akteure
noch besser vernetzen kénnen. Durch die Teilnahme neuer Akteur/innen, wie
die Selbsthilfe es in vielen Fallen ist, wird der Weg zu weiteren Kooperationen
geebnet.

Deutlich wurde dies zum Beispiel bei der Gesundheitskonferenz 2016. Neben
Fachvortrdgen fand ein Gesundheitsmarkt statt, auf dem sich rund 50 Einrich-
tungen aus dem sozialen und medizinischen Bereich, darunter auch viele
Selbsthilfegruppen, prasentierten. Rund 200 Interessierte kamen zu der 6f-
fentlichen Veranstaltung und kniipften so erste Kontakte zur Selbsthilfe. 2017
besuchte die ehemalige Gesundheitsministerin Cornelia Rundt die Gesund-
heitskonferenz in Nordhorn. Dadurch wurde die Arbeit vor Ort nochmals stér-
ker gewiirdigt und in den Mittelpunkt des 6ffentlichen Interesses geriickt.

Zusammenfassend ldsst sich feststellen, dass die Gesundheitsregion eine
groBe Chance fiir die Selbsthilfe bietet, die es zu nutzen gilt. Die Selbsthilfe
und ihre Aktivitdten beziehungsweise Akteure haben bereits jetzt einen hdhe-
ren Bekanntheitsgrad erlangt. Ihre Interessen wurden und werden vermehrt
ernst genommen und es bilden sich neue Kooperationen zwischen Selbsthil-
fevertreter/innen und Organisationen, die hier bislang noch keine Anndhe-
rungspunkte hatten. Insbesondere durch die inhaltliche Verkniipfung zur
Selbsthilfekontaktstelle konnen Synergien vor Ort gewinnbringend geschaf-
fen werden. Dadurch hat auch die Selbsthilfekontaktstelle eine Aufwertung
erfahren. Dieses geschieht nicht nur zum Wohle der Aktiven in der Selbsthilfe,
sondern aller Menschen in der Region.

Annegret Holscher ist seit 2011 Leiterin der Selbsthilfekontaktstelle des Landkreises Grafschaft
Bentheim, dem Biiro fiir Selbsthilfe und Gesundheit im dortigen Gesundheitsamt.
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Michael Linden, Maria Bretzke, Florian Pritschow

Selbsthilfegruppen in Kombination mit therapeuten-
geleiteten Psychotherapiegruppen

Einleitung

Gruppenpsychotherapie gehort zu den Routinebehandlungsformen in der am-
bulanten psychotherapeutischen Versorgung und mehr noch in der stationa-
ren Therapie. Typischerweise wird dabei an therapeutengeleitete Gruppen
(TG) gedacht. Daneben spielen aber auch Selbsthilfegruppen (SHG) eine
wichtige Rolle (Hoflich et al. 2007; Pistrang et al. 2010). In der TG ist ein/e qua-
lifizierter/e Therapeut/in anwesend, die / der wesentlich das Thema vorgibt,
professionelle Informationen beisteuert oder auch versucht, schadliche Inter-
aktionen zwischen Patient/innen zu verhindern, wie beispielsweise Aggres-
sion, Herabwiirdigung oder dysfunktionale Ratschldge. In der Selbsthilfe-
gruppe fehlt die / der Therapeut/in. Patientinnen und Patienten interagieren
frei, ohne professionelle Beeinflussung. Dies hat eine Reihe von Vorteilen: Sie
kdnnen offener aufeinander zugehen, sich unmittelbarer gegenseitig Unter-
stiitzung und Rat geben und auch im Sinne des ,Selbst-Empowerments” Pro-
bleme mit Therapeut/innen in deren Abwesenheit besprechen. Es ist bekannt,
dass das Gruppenklima und die soziale Kohésion wesentliche Wirkprinzipien
der Gruppenpsychotherapie sind. Dies gilt fiir SHG nicht anders als fiir TG
(Bormann / Strauf3 2007; Burlingame et al. 2011; Lambert / Barley 2001). Unab-
hangig von den therapeutischen Uberlegungen gibt es nicht zuletzt auch 6ko-
nomische Argumente fiir Selbsthilfegruppen: sie sind preiswerter.

Es gibt einige empirische Belege dafiir, dass Selbsthilfegruppen dazu beitra-
gen konnen, dass das Selbsthewusstsein von Patientinnen und Patienten zu-
nimmt, Angste abgebaut, bessere Lebensbewiltigungsfertigkeiten erworben
und stationdre Aufenthalte vermieden werden (Trojan et al. 1986; Kyrouz /
Humphreys 1997; Janig 2001; Burlingame et al. 2003, 2016; Kosters et al. 2006;
Kosters / Straul8 2007; Payne / Marcus 2008; Pistrang et al. 2008; Taubmann /
von Wietersheim 2008; Geene et al. 2009; Pfeiffer et al. 2011). Die Kranken- und
Rentenversicherer fordern daher auch Selbsthilfegruppen durch inhaltliche
Anregungen wie auch finanzielle Zuwendungen (Geene et al. 2009). Allerdings
konnen Selbsthilfegruppen fiir bestimmte Patientinnen und Patienten, bei-
spielsweise mit schweren psychischen Storungen, auch eine Uberforderung
darstellen (Lloyd-Evans et al. 2014). Es gibt auch Hinweise, dass Patientinnen
und Patienten subjektiv eher einen Therapeutenkontakt bevorzugen als eine
SHG (Meyer et al. 2008; Shechtman / Kiezel 2016).

Eine Mdglichkeit, die Vorteile beider Gruppenformen zu verbinden, besteht
darin, Patientinnen und Patienten in einer therapeutengeleiteten Gruppe (TG)
zu behandeln und sie anzuhalten, sich parallel dazu in einer Selbsthilfegruppe
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zu treffen, was vor allem bei stationdren Behandlungen mdéglich ist. In der TG
hat der Therapeut / die Therapeutin die Mdglichkeit, Themen einzubringen
und die Interaktion zwischen den Patientinnen und Patienten zu beeinflussen.
Gleichzeitig kann sie / er aber auch mittelbar Einfluss auf die SHG nehmen. Er
kann zum Beispiel in der TG ,,Hausaufgaben” geben, die von den Patientinnen
und Patienten dann in der SHG bearbeitet werden kénnen. Ebenso kann sich
der Therapeut / die Therapeutin iiber die Erfahrungen der Patientinnen und
Patienten in der SHG berichten lassen und diese dann in seinem / ihrem wei-
teren therapeutischen Vorgehen wieder aufgreifen (Hanson et al. 2015). Es
handelt sich also nur noch bedingt um eine reine SHG, sondern eine thera-
peutisch supervidierte Selbsthilfegruppe (tSHG).

Diese Art der tSHG findet sich in einer Reihe von psychosomatischen Rehabi-
litationskliniken (Meyer et al. 2008). Die Kombination einer TG mit einer tSHG
hat mehrere Vorteile. Man nutzt die therapeutischen Optionen beider Grup-
penformen, vergréert die ,therapeutische Dichte”, bereitet die Patientinnen
und Patienten auf den Besuch von Selbsthilfegruppen im Anschluss an den
Reha-Aufenthalt vor, und schlieBlich ist es auch eine personalokonomische
Behandlungsform.

Inhalte und Lernerfahrungen in einer therapeutisch super-
vidierten Selbsthilfegruppe (tSHG)

Es gibt wenig empirische Literatur dazu, woriiber Patientinnen und Patienten
in einer Selbsthilfegruppe konkret reden, was sie dort lernen und welche Be-
lastungen dadurch gegebenenfalls entstehen. Es wurden deshalb 43 Patien-
tinnen und Patienten einer Psychosomatischen Rehabilitationsklinik zu ihren
Erfahrungen in einer solchen tSHG befragt. Es handelte sich um zwei Drittel
Frauen, zur Hélfte verheiratet, ein Drittel mit Abitur, zwei Drittel in Arbeit. Je
ein Viertel litten unter depressiven oder Angsterkrankungen, und das Durch-
schnittsalter betrug 42 Jahre.

Umgang mit Alltagsproblemen

Umgang mit der Krankheit
Umgang mit Gefiihlen wie z.B. Angsten

fortgefiihrt, was in der TG besprochen wurde

gemiitlich geplaudert

andere Teilnehmer beraten und/ oder informiert

iiber die Arbeit gesprochen
Wir haben in der Gruppe besprochen,
wie man mit anderen Menschen umgeht

uiber Freizeit/Freunde gesprochen

iiber die Familie gesprochen
neue Verhaltungsweisen eingetibt
Entspannungsiibungen durchgefiihrt

sinnlos Zeit verschwendet

Gesamt

0 010203040506070809 1

Abbildung 1: Haufigste Inhalte in der tSHG (Ja-Angaben in %)
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In einem Fragebogen wurden 13 Themen aufgelistet (Trojan et al. 1986), und
die Gruppenteilnehmer/innen konnten mit ja oder nein angeben, ob das Thema
in der Selbsthilfegruppe angesprochen worden war (vgl. Abbildung 1). Die
héufigsten Themen waren der Austausch iiber Alltagsprobleme, der prakti-
sche Umgang mit der Krankheit, der Umgang mit Gefiihlen wie Angsten und
anderen sowie Themen der therapeutengeleiteten Gruppe. Von Bedeutung ist
auch, dass etwa 90 Prozent der Patientinnen und Patienten verneinten, in der
tSHG ihre Zeit sinnlos vertan zu haben.

Des Weiteren wurde den Patientinnen und Patienten ein Fragebogen mit 19
Items vorgelegt (Davies-Osterkamp 1996; StrauB et al. 1996), auf dem sie auf
einer Skala von ,,0 = trifft nicht zu” bis ,4 = trifft sehr stark zu” angeben konn-
ten, was sie meinten, in der tSHG gelernt zu haben. Im Vordergrund stand ,, /ch
habe gesehen, wie andere mit ihren Problemen klarkommen”, ,,Ich habe ge-
lernt, zuzuhéren und mich in andere hineinzuversetzen”, ,,Ich habe gesehen,
dass andere mich wertschétzen”, ,,Ich habe Zusammenhénge erkannt, wes-
halb ich Probleme habe”.

gesehen, wie andere mit ihren Problemen klarkommen

gelernt, zuzuhoren und mich in andere hinzuversetzen
gesehen, dass andere mich wertschatzen

Zusammenhange erkannt, weshalb ich Probleme habe

gelernt, auch etwas von mir preiszugeben

gelernt, mehr auf mich selbst zu achten

gelernt, mir selbst etwas Gutes zu tun

gelernt, mit anderen zusammenzuarbeiten

meine Gefiithle und Einstellungen besser kennen gelernt
gelernt, mit Stimmungen besser umzugehen

gelernt, mit anderen Menschen zu sprechen

gelernt, mit Belastungen besser umzugehen

gelernt, mich von Angsten nicht unterkriegen zu lassen
gelernt, mich zu beherrschen

Vertrauen zu mir selbst bekommen

Riickmeldungen bekommen, wie ich auf andere wirke
gelernt, mich anderen gegeniiber besser zu verhalten

gelernt, mit kérperlichen Problemen besser umzugehen

gelernt, mich durchzusetzen

(==}

0,5

—_

1,5 2

Abbildung 2: Personliche Lernerfahrungen in der tSHG (Mittelwerte Ratings 0 bis 4)

Nebenwirkungen von therapeutisch supervidierten Selbsthilfe-
gruppen (tSHG)

Zusétzlich zu den Angaben zu positiven Wirkungen wurden die Patientinnen
und Patienten auch befragt, inwieweit sie sich durch die Gruppe belastet fiihl-
ten. In einem 20 Item-Fragebogen mit der Skala ,,0 = trifft nicht zu” bis ,4 = trifft
sehr stark zu”, beantworteten sie dies mit Blick auf die Gruppensituation, die
Gruppeninhalte, die anderen Gruppenteilnehmer/innen und die tSHG insge-
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samt. Alle Patientinnen und Patienten berichteten von mindestens einem Be-
lastungserleben und 65 Prozent von mindestens einer starken oder sehr star-
ken Belastung. Die Inhalte der Gruppe sind eindeutig am belastendsten. Im
Vordergrund steht dabei das Erleben, dass man durch die Gruppe erst merkte,
wie kompliziert alles ist (76,7% der Patient/innen), sich mit den eigenen Pro-
blemen nicht angesprochen fiihlte (69,8%), nach der Gruppe Angst hatte, wie
es weitergehen soll (65,1%) und in der tSHG insgesamt gesehen hat, dass
Gruppentherapie nichts fiir einen ist (65,1%).
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Abbildung 3: Belastungserleben im Zusammenhang mit der tSHG (% der Patient/innen
mit dem Schwere-Rating ,,1 bis 2 = trifft ein wenig / etwas zu” und ,,3 bis 4 = trifft stark /
sehr stark zu”)

Schlussfolgerungen

Die Daten dieser Befragung erlauben mehrere Schlussfolgerungen. Eine the-
rapeutisch supervidierte Selbsthilfegruppe (tSHG) in Kombination mit einer
therapeutengeleiteten Gruppe (TG) fiihrt dazu, dass von den Patientinnen und
Patienten die Themen weiter bearbeitet werden, die in der TG besprochen
wurden. Die Gruppeninhalte haben im Wesentlichen auch einen eindeutig
therapierelevanten Bezug, wenn es darum geht wie Probleme zu I6sen sind
oder wie man mit der eigenen Krankheit umgeht. Auch die Einschétzung der
Patientinnen und Patienten dazu, was sie in der Gruppe gelernt haben, gehen
in dieselbe Richtung. Auch hier berichten die Patientinnen und Patienten
schwerpunktmaBig, dass sie gelernt haben, mit Problemen umzugehen, oder
ein besseres Problemverstdndnis bekommen haben, und zugleich auch ge-
lernt haben, mit Mitpatient/innen Kontakt aufzunehmen und dabei auch zu er-
leben, wertgeschatzt zu werden. Zusammenfassend gilt also, dass eine tSHG
eine interessante Therapieoption in der stationdren psychosomatischen Re-
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habilitation ist. Die Erwartung, dass sich durch die tSHG in Ergdnzung zur TG
die ,therapeutische Dosis” erhéhen ldsst, kann also bestétigt werden.
Allerdings muss auch das Problem der Nebenwirkungen im Auge behalten
werden. Gruppentherapie ist grundsétzlich fiir die Teilnehmerinnen und Teil-
nehmer belastend. Das gilt fiir Psychotherapiegruppen, fiir Ergotherapiegrup-
pen und eben auch fiir Selbsthilfegruppen (Straul / Mattke 2013; Linden et al.
2015; Flge et al. 2016). Man ist mit anderen in einem Raum, was nicht nur zu
Engegefiihlen fiihren kann, sondern auch Anforderungen an die soziale Kom-
petenz stellt und zu Konflikten fiihren kann. Man unterhélt sich iiber schwie-
rige Themen, was nicht nur zu neuen Lésungsansétzen fiihren kann, sondern
auch dazu, dass man alles noch komplizierter sieht als vorher. Die vorliegen-
den Daten sind insofern von Bedeutung als sie darauf hinweisen, dass Selbst-
hilfegruppen auch unter Patientenschutz-Gesichtspunkten ernst genommen
werden miissen. Die tSHG bietet hier die Mdglichkeit, therapeutisch zumin-
dest indirekt einzugreifen. Die Patientinnen und Patienten sind in der tSHG
zwar unter sich, sie werden aber nicht véllig alleine gelassen.
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Silke Werner, Stefan Nickel, Christopher Kofahl

Was Zahlen nicht erfassen und ausdriicken konnen —
Gegenseitige Unterstiitzung unter MS-Betroffenen

Ergebnisse aus dem SHILD-Projekt

Die vom Bundesministerium fiir Gesundheit geférderte SHILD-Studie zur ,Ge-
sundheitshezogenen Selbsthilfe in Deutschland — Entwicklungen, Wirkungen,
Perspektiven” wurde im Juni 2017 nach iiber viereinhalb Jahren abgeschlos-
sen. Durchgefiihrt wurde das Projekt vom Institut fiir Medizinische Soziologie
am Universitdtsklinikum Hamburg-Eppendorf in Kooperation mit der Medizini-
schen Hochschule Hannover und der Universitdt zu Kdln. 2016 haben Chris-
topher Kofahl, Marie-Luise Dierks und Frank Schulz-Nieswandt die Ergeb-
nisse der umfassenden Struktur- und Bedarfsanalyse des ersten Forschungs-
moduls in dem Buch ,Selbsthilfe und Selbsthilfeunterstiitzung in Deutsch-
land” herausgegeben.

Ein zweites Forschungsmodul untersuchte die Lebensqualitdt und den Um-
gang mit chronischen Erkrankungen am Beispiel von Multipler Sklerose (MS),
Diabetes mellitus Typ 2, Prostatakrebs, Tinnitus und bei Angehdrigen von De-
menzerkrankten. An dieser Studie haben sich die Bundes- und Landesver-
bande der jeweiligen Selbsthilfeorganisationen unterstiitzend beteiligt. Die
Forschungsfragen zielten darauf, herauszufinden, wie chronisch Kranke im
Alltag mit ihrer Erkrankung umgehen, wie sie diese und ihre Begleiterschei-
nungen bewdéltigen und wie sich die gesundheitliche Versorgung sowie die
soziale Unterstiitzung gestaltet. Im Zentrum stand jedoch die Frage, welche
Rolle die gemeinschaftliche Selbsthilfe dabei einnimmt. Weitere Informatio-
nen iiber das Forschungsprojekt finden sich auch auf der Projektwebsite:
www.uke.de/shild.

Die folgenden Ausfiihrungen fokussieren auf zentrale Ergebnisse der Teilstu-
die mit Betroffenen von Multipler Sklerose (MS-Betroffene) im 2. SHILD-Mo-
dul.

Welche MS-Betroffenen haben an der Studie teilgenommen?

Im Rahmen der SHILD-Studie wurden 2015 und 2016 insgesamt 3.163 Teilneh-
mende aus den fiinf oben genannten Indikationsgebieten schriftlich befragt.
Die Gewinnung von Betroffenen fiir die Umfragen in den fiinf Indikationsziel-
gruppen erfolgte {iber die jeweiligen Selbsthilfeorganisationen beziehungs-
weise ihre Landesverbédnde und diverse Zugangswege innerhalb der von Er-
krankten blicherweise genutzten Versorgungsstrukturen (Arztpraxen, Klini-
ken, Beratungseinrichtungen, Pflegestiitzpunkte und vieles mehr).

Den grolSten Teilnehmerkreis bildeten dabei die MS-Betroffenen mit insge-
samt 1.220 Personen. Deren durchschnittliches Alter betrug zum Zeitpunkt der
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Befragung 48 Jahre. Der héhere Frauenanteil von 76 Prozent entspricht in
etwa der zwei- bis dreifach erhohten MS-Pravalenz bei Frauen gegeniiber
Mannern.

Das Bildungsniveau war im Vergleich zu den Befragten der anderen Indika-
tionsgruppen hoch: 55 Prozent haben mindestens Fachhochschulreife oder
Abitur. Die MS-Diagnose lag zum Zeitpunkt der Befragung im Durchschnitt
11,5 Jahre zuriick, dementsprechend ausgeprégt waren dann auch die MS-
bedingten Behinderungen: 37 Prozent der Teilnehmenden gaben an, zu Ful3
nur noch maximal 500 Meter bewaltigen zu konnen, ein Sechstel der Teilneh-
menden war dauerhaft auf einen Rollstuhl angewiesen.

41 Prozent der Befragten waren Mitglied einer Selbsthilfegruppe. Sie waren
im Durchschnitt sechs Jahre nach Erkrankungsbeginn einer Gruppe beigetre-
ten. Die Wahrscheinlichkeit, sich einer Gruppe anzuschlieBen, steigt — wie
auch in den anderen untersuchten Indikationsgebieten — mit wachsender ge-
sundheitlicher Beeintrachtigung beziehungsweise Behinderung sowie zuneh-
mendem Alter: So sind die Mitglieder einer Selbsthilfegruppe im Durchschnitt
etwa acht Jahre &lter und deutlich langer erkrankt als die Nicht-Selbsthilfeak-
tiven. Sie waren auch beruflich stérker eingeschrankt beziehungsweise
mussten sie ihre Erwerbstatigkeit aufgrund ihrer MS-Erkrankung reduzieren
oder ganz aufgeben.

Qualitative Ergebnisse — Auswertung von Freitexten

In den SHILD-Fragebdgen gab es neben den geschlossenen Fragen zu Le-
bensqualitdt und Krankheitsbewaltigung auch die Mdglichkeit, in Freitexten
offene Anmerkungen zu machen und persénliche Erfahrungen mitzuteilen.
Von dieser Mdglichkeit haben viele MS-Betroffene Gebrauch gemacht und
teilweise sehr ausfiihrlich aus ihrem Leben mit der ,Krankheit der 1.000 Ge-
sichter” berichtet. Wichtige Themen fiir die MS-Erkrankten waren die Dia-
gnosestellung, die medizinisch-therapeutische Behandlung, die Versorgungs-
situation, Belastungen und Einschrankungen durch ihre MS, berufliche Inklu-
sion sowie der Umgang mit der Erkrankung.

Im Folgenden stellen wir die Erfahrungen und Sichtweisen der MS-Betroffe-
nen dar, in denen sie Unterstiitzung — oder eben auch keine Unterstiitzung —im
Umgang mit und bei der Bewidltigung ihrer Erkrankung erfahren: Partner-
schaft, Familie, soziales Umfeld und Selbsthilfe.

Partnerschaft, Familie und soziales Netzwerk

Die Freitexte, die sich mit Partnerschaft, Familie und sozialen Kontakten be-
schéftigen, sind sehr heterogen. Partner/innen, Familienangehdrige und das
soziale Umfeld sind zwar mehrheitlich wichtige Ressourcen im Umgang mit
und bei der Bewidltigung der Erkrankung, kdnnen aber auch ganz gegenteilig
eine Belastung darstellen. Zu Beginn der Erkrankung stellt sich fiir viele MS-
Betroffene die Frage, ob, wann und wem sie sich zu ihrer Erkrankung anver-
trauen sollten, das heif3t:
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.Die Frage, ob man seine MS outet, ist sehr schwierig.”

.Hab mich vor meinen Freunden noch nicht geoutet, wieso auch?! Mir geht’s
Gott sei Dank gut! Einzig meine Familie und meine beste Freundin wissen da-
von. Meine Schwiegerfamilie weil8 auch nix davon.”

.Ich habe erst von meiner Krankheit erzdhlt, nachdem ich mich stark genug
gefiihlt habe, auch negative Reaktionen zu verarbeiten.”

.Ich habe die Erfahrung gemacht, dass ein offener Umgang mit meiner Er-
krankung Verstdndnis und Hilfsbereitschaft ausldst.”

Mehrere MS-Betroffene berichten, dass ihre Partnerschaft unter der Erkran-
kung leide, Familien und das soziale Umfeld Schwierigkeiten im Umgang mit
ihnen hatten und kein Verstandnis fiir ihre Situation aufbringen wiirden — vor
allem, wenn die Erkrankung nicht duBerlich sichtbar ist. Andererseits wollen
aber auch viele Betroffene selbst ihre Freunde nicht mit ihrer Erkrankung be-
lasten.

Leider leidet mein Umfeld (Familie und Freunde) oftmals mehr als ich. Be-
sonders fiir meinen Partner und meine Eltern ist es schwer.”

,Man muss nicht nur selbst mit der Krankheit zurechtkommen, sondern auch
anderen dabei helfen, mit Betroffenen umzugehen. Hier ist manchmal Unver-
stdndnis und Unsicherheit zu finden. Manchmal ist hier auch ein Helfersyn-
drom oder unangebrachtes Mitleid.”

.Eigentlich haben alle Verstdndnis. Aber wenn es mir dann nicht so gut geht,
zum Beispiel wegen des heilSen Wetters, muss ich immer erkldren, warum!”
.Mehr soziale Kontakte wéren schon noch schén ... Freunde hab ich genug,
aber die kann man auch nicht immer belasten mit diesem Thema ... will ich
auch nicht ...”

Die sozialen Kontakte verdndern sich in Qualitdt und Quantitat. Nicht selten
reduziert sich der Freundes- und Bekanntenkreis. Es gibt allerdings auch Be-
troffene, die einen sozialen Riickzug selbst gewéhlt haben.

. Viele Freundschaften mit Gesunden sind in die Briiche gegangen, da die Ge-
sunden sich schlecht auf die vielen neuen Einschrdnkungen einlassen konn-
ten.”

.Die sozialen Kontakte beschrédnken sich dann nur noch auf wenige vertrau-
ensvolle Menschen. Das belastet psychisch und bedarf immer wieder der
Aufbauarbeit, um nicht depressiv zu werden.”

. Mit einer Krankheit ohne sichtbare Zeichen wird man oft nicht ernst genom-
men. Ich ziehe mich immer weiter zuriick, werde immer skeptischer und
scheuer, und der Riickzug geht weiter. Die meisten Bekannten fragen gar
nicht mehr nach meinem Befinden. Ich werde als komisch tituliert. Ich fiihle
mich oft sehr einsam.”

Aber fiir aktive Kontakte fehlte mir in den Jahren einfach die Kraft.”

115



Diesen Aussagen stehen aber {iberwiegend positive Erfahrungen und Be-
richte mit Partnerschaft, Familie und sozialen Netzwerken gegeniiber. Gute
soziale Kontakte bedeuten eine wichtige Entlastung im Umgang mit der MS.

.Das Wichtigste ist, Riickhalt von Familie und Freunden, und Arzte, die einen
verstehen, glauben und Zeit haben.”

,Meine Familie und Freunde sind (iber meine Krankheit informiert und unter-
stiitzen mich in jeder Lebenslage.”

Ich habe das Gefiihl, mit meiner Erkrankung nicht
allein zu sein.

Ich kann in der SHG offen tiber meine Probleme
reden.

Ich profitiere in der SHG von den Erfahrungen der
anderen.

)er soziale Zusammenhalt unserer SHG ist sehr gut.

die SHG bietet mir neue Erkenntnisse und zeigt mir
neue Wege im Umgang mit der Erkrankung.

Die SHG hilft mir, meine Erkrankung besser zu
bewaltigen.

Die Teilnahme an der SHG senkt meine MS-
Belastung.

In der SHG lerne ich mehr Gber MS als an jedem
anderen Ort oder als mit jedem anderen Medium.

Die SHG-Teilnahme wirkt sich positiv auf Familie/
Partnerschaft aus.

In der SHG lerne ich, Arzten, Krankenkassen-
mitarbeitern und Therapeuten auf Augenhdhe zu
begegnen.

0% 25% 50% 75% 100%

M stimme zu / stimme eher zu M teils, teils B stimme eher nicht zu / nicht zu

Abbildung 1: Unterstltzung durch © Werner / Nickel / Kofahl 2018
gemeinschaftliche Selbsthlfe (in %)

116



.Kraft gab mir auch immer das absolut gesunde Klima in der gesamten Fami-
lie (Harmonie, Wérme, Geborgenheit).”

.Ein gutes soziales Netzwerk (Familie, Freunde, Nachbarn) ist eine grof3e Hilfe
beim Bewiltigen des Alltags.”

Bedeutung der Selbsthilfe

An dieser Stelle sollen zunéchst die quantitativen Ergebnisse der Umfragen
vorgestellt werden, da die Rolle der Selbsthilfe einen groRen Anteil im Frage-
bogen eingenommen hat. Die in einer Selbsthilfegruppe aktiven befragten
MS-Betroffenen wurden um eine Einschatzung zur Arbeit und Bedeutung von
Selbsthilfe gebeten. Die Abbildung gibt eine Ubersicht iiber die einzelnen Di-
mensionen.

Die hohe Bewertung der Aspekte ,das Gefiihl, nicht alleine zu sein”, ,offen
iber Probleme reden zu kénnen”, ,von Erfahrungen anderer zu profitieren”
sowie ,sozialer Zusammenhalt” zeigt, dass vor allem die Gemeinschaft in ei-
ner Selbsthilfegruppe (SHG) von hoher Bedeutung fiir die meisten MS-Betrof-
fenen ist. Auch der Erwerb neuer Erkenntnisse und das Aufzeigen neuer
Wege im Umgang mit der Erkrankung spielen eine wichtige Rolle und fiihren
fiir einen GroBteil der befragten MS-Erkrankten dazu, dass sie durch die Teil-
nahme an einer Selbsthilfegruppe Hilfe bei der Krankheitshewaltigung erfah-
ren. Die Beteiligten bewerteten die Organisation der Gruppentreffen zu 80
Prozent als gut bis sehr gut. Drei Viertel aller Gruppen sind in der ,Fortbildung
in eigener Sache” aktiv und laden gelegentlich bis regelméRig externe Refe-
renten ein. Die Kooperation mit Arzt/innen und stationaren Einrichtungen wird
jedoch nur von 35 Prozent als gut oder sehr gut bewertet, kdnnte also deutlich
ausgebaut, intensiviert und verbessert werden.

Unterstiitzung durch gemeinschaftliche Selbsthilfe

Neben den Fragen nach der Bedeutung von Selbsthilfegruppen in dem quan-
titativen Teil des Fragebogens konnten die MS-Erkrankten in einem zusétz-
lichen Freitext angeben, was ihnen an ihrer Selbsthilfegruppe beziehungs-
weise Kontaktgruppe dariiber hinaus wichtig sei. Die Auswertungen spiegeln
viele der oben aufgefiihrten Bedeutungen der Selbsthilfe wieder, bieten aber
eingehendere Sichtweisen wie auch einige andere Schwerpunktsetzungen.
Die aktiven Gruppenmitglieder betonen nochmals zusétzlich, wie sehr sie den
persdnlichen Austausch mit anderen Betroffenen zum Beispiel iber Erfahrun-
gen oder Therapiemdglichkeiten und den Erhalt von Informationen und Rat-
schldagen schétzen.

.Das direkte Gesprédch mit Mitbetroffenen mit dem Ziel, sich gegenseitig bei
der Alltagsbewiéltigung zu beraten oder auch nur auszutauschen.”

.Der regelmédssige Austausch und die Treffen, Lebensqualitit und -freude,
Gedankenaustausch, Bestétigung, Kommunikation.”

. 1. Ungezwungenes Beisammensein, 2. erfreuliche Gespréche iiber Erfahrun-
gen, 3. Ratschldge bei Fragen um Medikamente.”
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.Diskussionen bzw. Besprechung von gewéhlten Themen (zum Beispiel Er-
néhrung, alternative Behandlungsmaglichkeiten etc.).”

Der soziale Kontakt und Zusammenhalt, gemeinsame Freizeitaktivitdten, Of-
fenheit in der Gruppe, Freundschaften sowie gegenseitige Hilfe und Unter-
stiitzung sind den Selbsthilfegruppenmitgliedern wichtig.

.Das Austauschen von Erfahrungen mit Menschen, die wissen, wovon man
spricht, und die Gestaltung von Freizeit mit gleichaltrigen Gleichgesinnten.”
.... das Zusammensein, zusammen Ausfliige erleben, Motivation der anderen
beziehungsweise fiir andere, zum Beispiel bei einem Ausflug, das packst Du
schon.”

.Dass ich nicht so allein und ausgeliefert bin, dass ich offene Riickmeldung
bekomme von Menschen, die wirklich wissen, was MS bedeutet!”

.Sport tut mir sehr gut, besonders in der Gruppe mit weiteren Betroffenen.”
. Viele Freundschaften durch die SHG, Bildung von Netzwerk! Jeder hilft je-
dem.”

Es entstehen Freundschaften, die sehr tief sein kénnen.”

Die Betroffenen fiihlen sich in ihrer heterogenen Selbsthilfegruppe mit unter-
schiedlichen Krankheitsverldufen verstanden, es entwickelt sich ein positive-
res Gefiihl der Krankheit gegeniiber.

. Verldufe und Lebensweisen zu begleiten, Freunde und Freundeskreise zu
kennen, wie gehen andere mit den Situationen um ... was passiert, wenn man
nicht mehr arbeiten kann ...”

In der SHG werde ich verstanden und brauche mich nicht zu verstellen.
Wenn ich ein Problem habe, kann ich dort frei sprechen und bekomme Hilfe
und Tipps.”

.Durch den Erfahrungsaustausch mit anderen Patienten, die aber ein anderes
Krankheitsbild haben, gehe ich selbstbewusster mit meiner Krankheit um und
stehe ihr positiver gegeniiber.”

Das Thema MS steht bei den Treffen keineswegs immer im Mittelpunkt, und
die Gruppenmitglieder haben viel SpaR miteinander.

.RegelméaBiger Termin, neue Leute kennenlernen, Freunde finden, gerne auch
iiber Themen abseits von MS reden.”

.Mir ist nur der Austausch untereinander wichtig, und dass wir Spal8 haben.
Ich mdchte nicht die ganze Zeit liber MS reden, sondern iiber Freizeit, Familie
ete.”

.Gemeinsam Spal8 zu haben und nicht alles so schwarz zu sehen.”
.Gemeinsam sind wir stark. Gemeinsame Gruppenerlebnisse (Aktivitdten und
Ausfliige) bereichern mein Leben sehr.”
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Die regelméBigen Treffen sind den Erkrankten eine Stiitze. Sie haben An-
sprechpartner/innen, kdnnen selbst aktiv sein, haben eine Aufgabe und kdn-
nen dabei sogar noch anderen helfen. Gefiihle von Hilf- und Hoffnungslosig-
keit werden so {iberwunden.

.RegelméBige monatliche Treffen, Problembewiltigung, Lésungsversuche im
Umgang mit der Erkrankung.”

. 1. Zusammenhalt, 2. Auch ich kann meine Erfahrungen einbringen und damit
anderen helfen.”

.Ich kann andere Mitglieder unterstiitzen und fiir sie da sein.”

.Zu sehen, wie es anderen geht, und ob man helfen kann mit Ratschldgen
oder Besuchen.”

.Die Organisation der Treffen ist eine angenehme Arbeit und macht mir SpaBs.
Ich bin Rentnerin und hier habe ich eine Aufgabe.”

. Es erfiillt mich sehr, noch gebraucht zu werden.”

In der zweiten Datenerhebungswelle wurden ein Jahr spéter die gleichen
MS-Betroffenen gefragt, ob es besondere ,,Aha-Erlebnisse” oder Aspekte an
der Selbsthilfe gab, die ihr Leben veréndert haben. Die Teilnehmenden beto-
nen in ihren Antworten den Zuwachs an positiver Lebenseinstellung und an
guten Vorbildern sowie ein steigendes Selbstbewusstsein.

.Ich habe gelernt, trotz der Diagnose selbstbestimmt und positiv in die Zukunft
zu sehen. Ich empfinde meine MS nicht so schlimm wie ihren Ruf.”

. Positives Denken. Jeder akzeptiert die Behinderungen des Anderen, ohne
dass sich erklart werden muss. Die Zusammenkiinfte sind jedes Mal ein ,Aha-
Erlebnis’.”

LAuch die schwerer Betroffenen kommen mit ihrem Leben gut klar. So dass
ich mir sage, das schaffe ich auch.”

Die quantitativen Daten der Erhebung zeigten in fast allen Bereichen der Ge-
sundheitskompetenz, des Selbstmanagements und der Selbstwirksamkeit
Unterschiede zwischen beiden Personenkreisen zugunsten der Mitglieder
von MS-Selbsthilfegruppen — gemessen mit dem Health Education Impact
Questionnaire (heiQ). Erfragt wurden die Dimensionen , Aktive Beteiligung am
Leben”, ,Gesundheitsforderndes Verhalten”, ,Erwerb von Fertigkeiten und
Handlungsstrategien”, ,Konstruktive Einstellungen”, ,Selbstiiberwachung
und Krankheitsverstandnis”, ,Kooperation und Zurechtfinden im Gesund-
heitswesen” sowie , Soziale Unterstiitzung und Integration”. Was solche Er-
hebungsinstrumente aber nicht erfassen kdnnen, sind die Vielfalt und die vie-
len individuellen Besonderheiten, die verschiedenen individuellen Verldufe
und ganz unterschiedliche Losungen im Umgang mit der Erkrankung — aller-
dings auch Erkenntnisse, die beunruhigend sein kdnnen.
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.MS ist ganz verschieden, und das ,Aha’ ist, dass jeder verschieden damit
umgeht. Und das muss ich akzeptieren. Und wenn ich jetzt kleinere Schritte
machen muss, gehe ich trotzdem.”

.Ein negatives ,Aha-Erlebnis” war die Bestétigung der Befiirchtung, dass es
doch sehr dramatische Verldufe gibt und man selbst noch lange nicht das
Schlimmste erfahren hat, das eine MS zu bieten hat.”

,Ich habe erfahren, dass ich nicht allein mit der Krankheit war, und konnte
durch den Kontakt mit den anderen besser damit umgehen.”

.Die verschiedenen Krankheitsverldufe motivieren zur Selbstverantwortung
im Umgang mit der Erkrankung.”

~Haben mich im Arztwechsel / Neurologenwechsel unterstiitzt beziehungs-
weise mich auf den richtigen Weg gefiihrt, wo ich mich nun sehr wohl fiihle
und verstanden. Woriiber ich sehr froh bin!”

In der Selbsthilfegruppe lernen die MS-Betroffenen erkrankungsspezifisches
Wissen, Behandlungs- und Therapieoptionen und gehen dadurch anders mit
ihrer MS um.

.Der Austausch von Behandlungsmethoden und Erfahrungen sowie Neuig-
keiten aus der Forschung ldsst mich optimistischer in die Zukunft blicken.”
.Sich iiber neue Medikamente zu unterhalten, neue Therapiemdglichkeiten
wie Krankengymnastik, Ergotherapie zu erfahren.”

~Beobachtung, wie verschieden die Verldufe sind, in den Behandlungsange-
boten, meinen eigenen Weg zu finden. Beobachtung, wie sich zum Beispiel
Digten, Medikamente (iber einen ldngeren Zeitraum auswirken.”

.Ich habe gelernt, dass ich aktiver mit der MS umgehe.”

Die Ergebnisse der quantitativen Umfrage ergaben, dass Mitglieder einer
Selbsthilfegruppe unter den MS-Betroffenen im Vergleich zu den Nicht-Mit-
gliedern ein héheres Wissen iiber sozialrechtliche Anspriiche und Regelun-
gen (zum Beispiel zur Pflegeversicherung, zum Behindertenausweis, zu spezi-
fischen Hilfen und Unterstiitzungsangeboten) sowie {iber medizinische Be-
handlungsleitlinien haben.

Ablehnung von Selbsthilfe

Diejenigen MS-Betroffenen, die frither Mitglied in einer Selbsthilfegruppe wa-
ren und diese wieder verlassen haben, wurden nach den Griinden dafiir ge-
fragt. Ebenfalls wurde Betroffenen die Frage gestellt, warum sie noch nie eine
Selbsthilfegruppe besucht haben.

In dem quantitativen Befragungsteil gab es neben den positiven Aussagen
auch ,zuriickhaltende” Stimmen. Etwa die Hélfte der Befragten wiirde sich in
einer Selbsthilfegruppe unwohl fiihlen und héatte Sorge, durch die Teilnahme
zusétzlich belastet zu werden. Fast jeder Neunte hat aus Angst vor Bekannt-
werden der Erkrankung Hemmungen, sich einer Selbsthilfegruppe anzuschlie-
Ben.

120



Ausschlaggebend fiir einen Austritt beziehungsweise fiir das Nichtaufsuchen
einer Gruppe sind einerseits strukturelle Faktoren, wie zum Beispiel Auflésung
der Gruppe, Wohnortwechsel oder das Fehlen einer Gruppe in Wohnortnahe.
.Entfernung, Zeitmangel, weil noch berufstétig damals. Gruppe hat sich auf-
geldst.”

.Der Ort der Treffen hat sich mehrfach geéndert. Als ich noch Auto gefahren
bin, habe ich héufiger an Gruppentreffen teilgenommen. 2009 habe ich mit
dem Autofahren aufgehdrt ... seitdem bin ich nicht mehr zu den Treffen ge-
fahren. Jetzt trifft sich die Gruppe bei der Leiterin zu Hause. Mit dem E-Rolli ist
mir der Weg zu weit und ein Taxi zu teuer fiir ein zweistiindiges Treffen.”
.Eine Selbsthilfegruppe ist fiir mich fast so unerreichbar wie der Mond.”

Andererseits fiihren auch negative Einstellungen, fehlende Altersorientie-
rung, Unterschiede im Krankheitsverlauf und interne Konflikte innerhalb der
Gruppe zum Verlassen dieser.

.Die Gruppe war mir zu negativ eingestellt. Ich habe mich danach immer et-
was deprimiert gefiihit.”

.Die meisten Mitglieder sprachen / jammerten fast nur (iber Medikamente,
Krankenhé&user, Arzte und so weiter: langweilig.

,Die anderen waren sehr viel stirker und sichtbarer von der MS betroffen.”
.,Zu unterschiedliche Erwartungshaltungen der Teilnehmerilnnen, zu unter-
schiedliche Interessen.”

Einige fiihlen sich in der Gruppe nicht wohl, haben keine Kontakte kniipfen
und keine personlichen Vorteile aus der Teilnahme an der Gruppe ziehen kon-
nen oder sahen keinen Bedarf mehr, an einer Selbsthilfegruppe teilzunehmen.

.Gruppenbildung, in der es schwer ist, rein zu kommen.”

LJAusfragen, Ldstern, Dummschwétzen, KlugscheilBen.”

Hat mir keine Perspektiven erdffnet, keine Klarheiten gebracht. Einige sehr
dominante Personen, die immer schnell abgelenkt haben, Gespréchsfluss un-
mdglich gemacht haben.”

.Der Besuch hat mir geholfen, meine anféngliche Unsicherheit im Umgang
mit der MS zu bewiltigen. Danach hatte ich keinen weiteren Bedarf mehr.
Sollte sich dies dndern, gehe ich wieder zu der Gruppe.”

Andere wiederum waren unzufrieden mit der Gruppenleitung und die Arbeit
sei ,nur Kaffeetrinken” und zu wenig thematisch und inhaltlich orientiert.

.Es wurde von anderen Mit-Betroffenen viel herumjammert, die Gruppenlei-
tung hat Vorschldge zu Unternehmungen oft abgeblockt. Einem MS-Patienten
wurde nichts zugetraut, und er soll sich blof8 schonen.”

.Die Angehdrigen haben iiber uns Betroffene bestimmt.”
.Gruppenmitglieder sehr passiv, keine konstruktive Diskussion méglich, kaum
irgendwelche Aktionen, wenn doch, dann haben immer die gleichen Leute die
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Arbeit verrichtet, ... kaum einer wusste genau iiber die Erkrankung noch iiber
seine Medikamente Bescheid, ...”

.Es ging zuletzt nur um Freizeitaktivitdten.”

.Die eine Selbsthilfegruppe, die offen war fiir meine Altersgruppe und wo der
Wochentag zeitlich passte, war eine komplette Negativerfahrung: eine Art
Mdchte-gern-Kaffekrdnzchen. Dass sich so was als ,Selbsthilfegruppe’ im
Netz deklarieren darf, ist eine Frechheit!”

Es gibt auch MS-Betroffene, die sich nicht so viel mit ihrer Krankheit ausein-
andersetzen wollen, sie finden die Berichte von schlechten Erfahrungen an-
derer Betroffener belastend oder es ging ihnen persénlich gerade vergleichs-
weise gut, womit sie die Anderen nicht konfrontieren wollten, um keine Frus-
tration zu verursachen.

.Die Gesprdche haben mich eher verunsichert, als dass sie mir geholfen ha-
ben.”

,Erinnert mich zu stark an meine Krankheit. Man erféhrt, was wirklich noch
alles kommen kann.”

.Ich habe mich nicht wohl gefiihlt, ich fiihlte mich krdnker.”

.Mir ging es viel zu gut als den anderen Mitgliedern.”

. Fiir mich war und ist die MS nie der Mittelpunkt meines Lebens. Darum war
ich nie in einer SHG.”

Fazit und Ausblick

Zusammenfassend ldsst sich festhalten, dass Selbsthilfe messhar positive
Wirkungen auf MS-Betroffene haben kann. Fiir diejenigen, die sich einer
Selbsthilfegruppe anschlielen, stellt die Gemeinschaft eine wichtige Unter-
stiitzung in der Krankheitshewaltigung und eine psychosoziale Entlastung dar.
Die qualitative Auswertung der Freitexte gibt individuellere, tiefere und be-
sondere Einblicke in die Lebenssituation, den Alltag und den Umgang mit der
chronischen , Krankheit der 1.000 Gesichter” — Multiple Sklerose. Auch wenn
die positiven Erfahrungen in der Selbsthilfe den Anteil der negativen liberwie-
gen, bieten letztere doch interessante Aspekte iiber die Arbeit von Selbsthil-
fegruppen und die Bewaltigungsstrategien der MS-Betroffenen.

Im Vergleich mit den vier anderen in SHILD untersuchten Indikationen (Diabe-
tes mellitus 2, Prostatakrebs, Tinnitus und Angehdrige Demenzkranker) fallt
bei den teilnehmenden, im Durchschnitt deutlich jiingeren, aber auch héher
gebildeten MS-Betroffenen allerdings auf, dass diese ,ihre” Selbsthilfegrup-
pen kritischer bewerten als die Selbsthilfegruppenmitglieder in den anderen
Indikationen. Ein weiterer Unterschied besteht darin, dass die Gruppenmit-
glieder in den anderen Indikationen ein signifikant héheres Wissen iiber ihre
jeweilige Erkrankung haben — bei den MS-Patienten gibt es keinen Unter-
schied zwischen Selbsthilfegruppenmitgliedern und Nicht-Mitgliedern. Fai-
rerweise sollte man erwéhnen, dass MS eine sehr ,schillernde” Erkrankung
ist, liber die es auch heute noch mehr Hypothesen und Vermutungen als gesi-
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cherte Erkenntnisse gibt. Aber unabhéngig davon scheinen sich die MS-Be-
troffenen verschiedener weiterer Informationskanédle zu bedienen: Der
Schwerpunkt der Selbsthilfegruppenaktivitdten liegt daher weniger in der
krankheitsbezogenen Wissensvermittlung als vielmehr im sozialen Miteinan-
der und der gemeinschaftlichen Teilhabe am Alltagsleben.

Eine weitere Dimension, die nicht im Fokus dieser Ausfiihrungen stand, sollte
am Ende nicht unerwahnt bleiben. Viele Betroffene beklagen ein éffentliches
LUnwissen” {iber MS, wiinschen sich mehr und bessere Information, Aufkla-
rung und Anerkennung durch die Gesellschaft und gesellschaftliche Inklu-
sion. Dazu fordern die MS-Erkrankten auch von staatlicher Seite mehr Unter-
stiitzung, Férderung und Starkung, legten zum Befragungszeitpunkt viel Hoff-
nung in das damals noch in Planung befindliche Teilhabegesetz, fordern Er-
leichterungen bei biirokratischen Verfahren sowie Verbesserungen verschie-
dener rechtlichen Grundlagen wie zum Beispiel behindertengerechte Arbeits-
platze, Barrierefreiheit, behindertengerechter Wohnraum, stérkere Patienten-
rechte und die konsequente Umsetzung der UN-Behindertenrechtskonven-
tion. Es ist offenkundig, dass die MS-Betroffenen damit nicht alleine stehen.
Unser herzlicher Dank gilt allen Studienteilnehmenden, die offen iiber ihr Le-
ben mit MS berichtet und dadurch tiefere Einblicke in ihr Leben gewahrt ha-
ben!
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Dorte von Kittlitz

Zwischenruf zur Patientenbeteiligung
auf Landesebene

Eine Einschatzung der Koordinierungsgruppe
Patientenbeteiligung Niedersachsen

Seit 2004 ist Paragraf 140f SGB V in Kraft, der fiir den Gemeinsamen Bundes-
ausschuss der Arzte und Krankenkassen, aber auch fiir Landes-, Berufungs-
und Zulassungsausschiisse sowie erweiterte Landesausschiisse und Berei-
che der Qualitdtssicherung in den Bundesléndern die Beteiligung von Patien-
tinnen und Patienten regelt. Seitdem sind also auch sachkundige Personen in
den dazu gehdrenden Gremien auf Landes- und regionaler Ebene aktiv.

Patientenvertretung auf Regional- und Landesebene
in Niedersachsen

Fiir Leser/innen, die sich mit der Patientenvertretung in den Bundesldndern
noch nicht beschaftigt haben, hier zunéchst ein kleiner Uberblick aus Nieder-
sachsen.

Im Jahr 2004 begann die Patientenvertretung mit drei Typen von Ausschiissen.
Die Landesausschiisse sind fiir die Bedarfsplanung zustédndig. Sie gleichen
die Richtlinien der Bundesebene mit den Gegebenheiten im Land ab. Das fiihrt
letztlich zu den Vertragsarztsitzen, also der Anzahl an Arzt/innen, Psychothe-
rapeut/innen und Zahnérzt/innen, die sich in einem Bereich niederlassen diir-
fen.

Die Zulassungsausschiisse sind die Gremien, bei denen man sich um einen
Vertragsarztsitz bewirbt. Hier werden Patientenvertreter/innen nicht am regu-
laren Verfahren beteiligt, sondern nur an den Entscheidungen iiber Erméchti-
gungen' und an den Entscheidungen zu Sonderbedarfen

In den Berufungsausschiissen werden Widerspriiche gegen die Entscheidun-
gen der Zulassungsausschiisse bearbeitet.

Seit 2010 sind noch drei weitere Typen von Ausschiissen hinzugekommen. In
den erweiterten Landesausschiissen werden besondere Versorgungspro-
gramme von niedergelassenen Arzt/innen und / oder Krankenh&usern zuge-
lassen, die Bereiche besonders aufwéndiger medizinischer Versorgung si-
chern, zum Beispiel bei schweren oder seltenen Erkrankungen.

In drei niedersédchsischen Ausschiissen fiir Qualitédtssicherung sind Patien-
tenvertreter/innen dabei: begonnen hat das mit den Bereichen
—medizinische Versorgung im Krankenhaus und

— sektoreniibergreifende Versorgung.

Seit kurzem ist das Thema Versorgung von Friihgeborenen dazu gekommen.
Die Qualitatssicherung erfolgt nach einem von der Bundesebene vorgegebe-
nen System, das aus Berichten, Statistiken, Fragebogen, Gespréachen und
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weiteren Bausteinen besteht. Im Bereich Qualitdtssicherung werden in den
néchsten Jahren voraussichtlich Patient/innen in weiteren Ausschiissen be-
teiligt. Damit tut sich hier ein ganz neues Feld der Beteiligung auf, das deutlich
starker inhaltlich orientiertist als die eher strukturellen Entscheidungen in den
Zulassungs-, Berufungs- und Landesausschiissen.

Seit 2011 gibt es fiir die Bundeslander die Mdglichkeit, ein Gemeinsames Lan-
desgremium zu bilden. Im gemeinsamen Landesgremium werden Empfehlun-
gen abgegeben zur Versorgung im jeweiligen Bundesland. Die Arbeit dieser
Gremien istin jedem Bundesland durch ein Landesgesetz geregelt.

Sachkundige Personen in allen Ausschiissen und Arbeitsgruppen auf Bun-
des- wie Landesebene haben ein Antragsrecht und ein Mitberatungsrecht
und sie kdnnen Stellungnahmen abgeben. Stimmrechte haben Patientenver-
treter/innen in keinem der Ausschiisse, was unter den Patientenvertreter/in-
nen kontrovers diskutiert wird.

Was soll durch die Beteiligung erreicht werden?

Der Gesetzgeber wollte mit Paragraf 140f SGB V das erreichen, wofiir die
Selbsthilfe sich schon seit langer Zeit einsetzt, ndmlich, dass die Erfahrungen
und die spezielle Sachkunde von Lai/innen in Entscheidungen des Gesund-
heitssystems einbezogen werden. Patientenvertreter/innen kdnnen und sollen
das inihren Organisationen, aus ihrem Umfeld, durch ihre personlichen Erfah-
rungen gesammelte gemeinsame Wissen in die Ausschussberatungen ein-
bringen. Mit dem Einbezug von Patientinnen und Patienten werden iiberdies
Menschen an den Entscheidungen {iber die ,Spielregeln” des Gesundheits-
systems beteiligt, die unabhéngig von den Leistungstrdgern und von Wirt-
schaftsunternehmen im Gesundheitswesen sind.

Patientenbeteiligung kann sowohl fiir Patientinnen und Patienten als auch fiir
das Gesundheitssystem insgesamt eine immens wichtige Funktion haben.
.Man” sitzt hier sozusagen an Schaltstellen der Gesundheitsversorgung und
kann das, was man als Liicken und Problemen in der Versorgung sieht, ein-
bringen. Betroffene wechseln aus der passiven Rolle als Patient oder Patien-
tin in eine aktive und gesetzlich anerkannte Rolle als Akteurin oder Akteur in
Lenkungsgremien der gesundheitlichen Versorgung. Und bereits die mitbera-
tende Funktion kann Wichtiges bewirken mit Auswirkungen auf die Versor-
gung vieler Menschen. Das gilt sowohl fiir die Beteiligung auf Bundesebene
als auch auf Landes- und regionaler Ebene.

Patientenbeteiligung in Niedersachsen — wie ist es bisher ge-
laufen?

In Niedersachsen gibt es etwa 70 Plétze fiir sachkundige Personen, 70 weitere
fiir Stellvertreter/innen. Die Platze fiir ,,ordentliche” sachkundige Personen
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sind allerdings bei weitem nicht alle besetzt und Stellvertreter/innen gibt es in
manchen Bezirken der Kassenérztlichen Vereinigungen gar keine mehr.

Alles hatte 2004 sehr hoffungsfroh begonnen. Es gab viele Interessierte und
sogar Wartelisten fiir die Ausschusspldtze. Die anfénglichen Probleme mit
mangelnder Wertschétzung bis zur Ausgrenzung der sachkundigen Personen
in manchen der Ausschiisse legten sich nach einigen Jahren. Und in den er-
sten Jahren war es mehrmals mdglich, mit finanzieller Unterstiitzung eines
Mitglieds der Koordinierungsgruppe eine Austauschtagung und eine Fortbil-
dung fiir die sachkundigen Personen zu organisieren. Die Koordinierungs-
gruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen gab sich eine Geschéaftsordnung
und ein transparentes, demokratisch legitimiertes Verfahren als Grundlage
der Ernennung der niedersédchsischen sachkundigen Personen. Das Selbst-
hilfe-Biiro Niedersachsen erklarte sich einverstanden, als Servicestelle fiir
die Koordinierungsgruppe die fiir die Organisation nétigen Tatigkeiten zu erle-
digen, quasi als infrastrukturelles Riickgrat der Koordinierung.

Aber so sollte es nicht bleiben. Das Konstrukt ,Die Patientenorganisationen
tragen die Organisation der Beteiligung in den Bundesldndern irgendwie
selbst” erwies sich als nicht tragfahig. Nach einigen Jahren benétigte das
Selbsthilfe-Biiro Niedersachsen seine Mittel fiir seine origindren Aufgaben,
so dass keine mehr fiir Fortbildungen im Bereich der Patientenbeteiligung
blieben. Auch die Personalkapazitaten fiir die Unterstiitzung der Koordinie-
rungsgruppe wurden immer diinner. Zunédchst versuchten die Mitglieder der
Koordinierungsgruppe noch, die Situation ehrenamtlich aufzufangen. Aber
nach einer Kiirzung der Mittel fiir das Selbsthilfe-Biiro vor einigen Jahren sah
sich die Koordinierungsgruppe gezwungen, voriibergehend die Arbeit nieder-
zulegen. Seitdem funktioniert die infrastrukturelle Unterstiitzung der Patien-
tenbeteiligung in Niedersachsen mehr schlecht als recht. Die beteiligten Pa-
tientenorganisationen kénnen die Arbeitskapazitdten hierfiir nicht aufbringen.
Eine Ubernahme der damit verbundenen dringendsten Tétigkeiten durch an-
dere ware allerdings nichtim Sinne einer unabhéngigen Patientenbeteiligung.

Das Ergebnis: eine echte, der Bedeutung der Patientenvertretung angemes-
sene Unterstiitzung dieser Engagementmdglichkeit findet nicht statt. Und das
nicht nur in Niedersachsen. Bis heute fehlen zur Unterstiitzung der Patienten-
vertretungen auf Ebene der Bundeslander entscheidende Strukturen.

Alle brauchten dringend angemessen mit Personal ausgestattete, unabhén-
gige Stellen, die die Patientenvertreter/innen fortbilden, sie bei der Arbeit in
den Ausschiissen organisatorisch und inhaltlich unterstiitzen, sich regelma-
Big um eine angemessene Besetzung der Gremien kiimmern und die dafiir
sorgen, dass die Rechte der Patientenvertreter/innen gewahrt bleiben. Das
gibt es bisher ansatzweise nur in Nordrhein-Westfalen, wo aus Landesmitteln
eine Stelle gefordert wird, die die dortige Koordinierungsgruppe und die sach-
kundigen Personen unterstiitzt.
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Die Geschichte von Frau B.

Wir sieht nun das Engagement der Patientenbeteiligung aus der Perspektive
der sachkundigen Personen aus? Eine sachkundige Person in Niedersachsen,
nennen wir sie Frau B., ist vermutlich selbst von Krankheiten oder Behinde-
rungen betroffen oder arbeitet fiir eine Organisation, die in diesen Bereich
fachlich tatig ist. Wenn sie ,,Gliick hat”, gehort Frau B. einer Patientenorgani-
sation an, die fiir ihre sachkundigen Personen innerhalb der eigenen Struktu-
ren Fortbildungen anbieten kann. Falls nicht, dann erhalt Frau B. in Nieder-
sachsen keine Forthildungen bis auf eine mdgliche Einfiihrung der Kassen-
arztlichen Vereinigung fiir neue Patientenvertreter/innen (die aber nicht re-
gelméaBig durchgefiihrt werden). Die Koordinierungsgruppe Patientenbeteili-
gung Niedersachsen ist fiir Frau B. zweimal in Erscheinung getreten. Zu Be-
ginn ihrer Tétigkeit als sachkundige Person hat Frau B. einen Fragebogen der
Koordinierungsgruppe ausgefiillt, mit dem ihre Eignung als sachkundige Per-
son und der Ausschuss, an dem sie teilnimmt, festgehalten wurden. Gleich
nach ihrer Ernennung hat sie ein BegriiBungsschreiben erhalten, in dem ihr
mitgeteilt wurde, wer die anderen sachkundigen Personen im Ausschuss sind
und dass sie bei Beendigung des Amtes dies auch der Koordinierungsgruppe
mitteilen moge. Seitdem liegen alle organisatorischen Dinge in der Hand des
Ausschusses, in dem Frau B. tétig ist, so dass fiir Frau B. die Koordinierungs-
gruppe keine Rolle mehr spielt.

Ihr Alltag als sachkundige Person: zu den Ausschusssitzungen hat Frau B.
mdglicherweise eine langere Anfahrt, denn Niedersachsen ist ein Flachen-
land mit teilweise bescheidener Ausstattung an dffentlichen Verkehrsmitteln.
Das erfordert neben der inhaltlichen Vorbereitung, also der zum Teil stunden-
langen Lektiire von teilweise sehr umfangreichen Unterlagen, zusétzlich ei-
nen nicht unerheblichen Zeitaufwand. Die anderen sachkundigen Personen
kennt Frau B. von den Ausschusssitzungen. Der Aufwand, sich vor den Aus-
schiissen abzustimmen, ist aber schon nicht mehr leistbar. Dafiir reicht oft die
Zeit nicht aus, die die drei sachkundigen Personen eriibrigen kénnen und es
steht ihnen kein Raum zur Verfiigung. So trifft Frau B. ihre ,Kolleginnen und
Kollegen” erst kurz vor den Sitzungen, eine Absprache oder Klarung von Fra-
gen untereinander gibt es nicht. Bei den Sitzungen ihres Ausschusses geht es
freundlich zu. Die Entscheidungen werden zwar von den Arzt/innen und Kran-
kenkassen geféllt, aber immerhin: zu einzelnen Fragen kénnen die sachkundi-
gen Personen etwas beitragen, manchmal &ndern ihre Einwénde die Ent-
scheidungen, alle haben den Eindruck ,Eigentlich 1auft es doch”. Alle sach-
kundigen Personen des Ausschusses finden, sie haben gut mit diesem Ehren-
amt zu tun.

Nach einiger Zeit erlahmt allerdings das Interesse, zumal ihr Amt auch nie-
manden wirklich zu interessieren scheint. Irgendwann bemerkt Frau B., dass
Herr K. nicht mehr zu den Sitzungen erscheint. Er war schon langer krank,
aber auf die Abwesenheit erfolgt keine Konsequenz und so bleibt es bei den
zwei weiteren Patientenvertretungen. Auf die Idee, die Koordinierungsgruppe
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Patientenbeteiligung Niedersachsen zu verstdndigen, kommen weder Frau B.
noch ihre ehrenamtliche Kollegin, im Grunde haben sie die Koordinierung fast
vergessen. Im Ausschuss bringt man sich so gut ein, wie es eben geht. So
werden die sachkundigen Personen in diesem Ausschuss nicht wirklich
unterstiitzt, nehmen mégliche Unterstiitzungsangebote aber auch nicht wahr
—wie auch, wenn alles ,irgendwie lduft” und keine Institution iiber die Kapa-
zitdten verfiigt, der Patientenvertretung ernsthafte Unterstiitzung zukommen
zu lassen?

Diese kurze Beschreibung aus dem ,richtigen” Leben der Patientenbeteili-
gung in den Bundeslédndern diirfte klar machen, warum das Amt als sachkun-
dige Person eher keines ist, das als wertvoll und wichtig empfunden wird und
in das ehrenamtlich Engagierte sich gern einbringen.

Die Koordinierung der Patientenbeteiligung in den Bundeslén-
dern — eine wichtige Aufgabe ohne angemessene Strukturen

Sachkundige Personen in Niedersachsen werden mit ihren Anliegen relativ
allein gelassen. Die niedersdchsische Koordinierungsgruppe Patientenbetei-
ligung regelt die Ernennung in den jeweiligen Ausschuss. Aber ohne verbind-
liche Personalkapazitdten schafft es dieses Gremium gerade so, die Ernen-
nungen zu koordinieren und einen regelmaRigen Uberblick {iber die Beset-
zung der insgesamt etwa 20 Ausschiisse zu behalten. Die Personalkapazitdten
fiir die Koordinierungsgruppe sind vom méglichen Engagement der dort betei-
ligten Ehrenamtlichen und der zwei Vertreterinnen des Sozialverbands
Deutschlands und der Deutschen Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen
e.V. abhéngig, deren Finanzierung aber diese Tatigkeiten im Grunde nicht vor-
sieht.

Und diese Situation ist keineswegs auf Niedersachsen beschrankt. In allen
Bundesléndern ist die Situation der niedersadchsischen sehr dhnlich. Bis auf
Nordrhein-Westfalen gibt es in keinem Bundesland eine eigene Koordinie-
rungsstelle, die sich so um die engagierten Personen kiimmert, dass man von
echter Unterstiitzung sprechen kénnte. Das personelle Engagement bleibt
den Patientenorganisationen {iberlassen, die dies zumindest in Niedersach-
sen im Wesentlichen ebenfalls ehrenamtlich erbringen miissen. Dies ist fiir
alle Beteiligten frustrierend und in keiner Weise den Mdglichkeiten und dem
Potenzial angemessen, das die Patientenbeteiligung auch in den Bundeslén-
dern entfalten kdnnte.

Um es deutlich zu machen: es geht hier nicht um die Mdglichkeiten der Mit-
glieder der Koordinierungsgruppe sowie sachkundiger Personen, fiir Treffen
von Koordinierungsgruppen und Fortbildungen finanziellen Ausgleich zu er-
halten. Die werden selbstversténdlich sehr positiv gesehen, und machen es
mdglich, dass Menschen {iberhaupt fiir ihr Engagement in diesem Bereich
nicht auch noch bezahlen miissen.

Es geht vielmehr darum, dass in den Bundesldndern sachkundige Personen
nicht durch eine neutrale, unabhéngige Stelle in ihrer Funktion so unterstiitzt
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werden kénnen, dass sie der mdglichen Bedeutung dieses Amtes gerecht
werden konnten.

Selbstverstéandlich gibt es auch hier die, die das Amt auch ohne Unterstiitzung
gut ausfiillen kénnen. Aber im Bereich der Patientenbeteiligung sollte es da-
rum gehen, dass die Engagierten eine Art gesellschaftlicher Spiegel sind, also
aus dem Kreise der von der medizinischen Versorgung Betroffenen in einem
demokratisch legitimierten Verfahren ernannt werden kénnen und eben nicht
die ,professionellen Patientenvertreter/innen” sind. Fiir die Fertigkeiten, die
fiir das Amt wichtig sind, muss durch entsprechende Unterstiitzung gesorgt
werden, so dass nicht nur die , {iblichen Verdachtigen” sich einbringen kdn-
nen. Und dafiir braucht es Ermutigung, Strukturen, Interessenvertretung
durch eine professionelle Infrastruktur, die von den Patientenorganisationen
getragen wird.

Tatigkeiten einer potenziellen landesweiten Koordinierung

Die Koordinierungsgruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen hatte im Zuge
der vielen Diskussionen iiber ihre ungeniigenden Unterstiitzungsmdéglichkei-
ten ein Aufgabenprofil fiir eine angemessene landesweite Koordinierung der
Patientenbeteiligung entworfen.
Unser Aufgabenprofil lautet:
1. Datenbank mit Kontaktdaten Patientenvertreter/innen pflegen
2. Laufend Kontakt zu den sachkundigen Personen vor Ort halten
3. Ansprechstelle fiir Fragen zur Patientenvertretung sein
4. Informationshdrse fiir die sachkundigen Personen zur Verfiigung stellen
5. Rahmenbedingungen fiir die sachkundigen Personen so organisieren und
vertreten, dass alle konstruktiv an den Sitzungen der Ausschiisse teilneh-
men kdnnen
6. Gegenseitige Abstimmung der regionalen und {ibergreifenden Patienten-
vertreter/innen zu den aktuellen Ausschussinhalten initiieren / unterstiit-
zen
7. Bindeglied zur K(Z)V / den Ausschiissen sein
. Landesweiten regelméRigen Erfahrungsaustausch organisieren
9. Fortbildungen durchfiihren / organisieren/anregen, z.B. ,Grundwissen zur
Patientenvertretung”, , Erfolgreiche Gremienarbeit leisten”
10. Neue sachkundige Personen akquirieren
11. Koordinierungsgruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen organisieren
und inhaltliche Zuarbeit leisten
12. Offentlichkeitsarbeit betreiben
13. Website als Plattform einrichten und pflegen
14. Patientenbeteiligung gem. 8 140f SGB XI und ff mit anderen relevanten In-
stitutionen und Personen, auch in anderen Bundesléndern, vernetzen und
mit diesen kooperieren.

(o]

Aus anderen Bundesldndern sind uns andere, aber sehr dhnliche Aufgaben-
beschreibungen der geforderten Landeskoordinationen bekannt. Auch beim
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letzten Treffen der Sprecher/innen der Koordinierungsgruppen / Koordinie-
rungsausschiisse der verschiedenen Bundeslénder stellte deren Situation ei-
nen Schwerpunkt der Tagesordnung dar mit vielen Ideen fiir eine gute, pro-
fessionelle Unterstiitzungsstruktur. In Hamburg hat sich der Koordinierungs-
ausschuss im letzten Jahr noch sehr ernsthaft und nachdriicklich um eine An-
derung der Situation bemiiht, leider vergeblich, so dass man dort die Konse-
quenz zog und diese Funktion niederlegte. In Niedersachsen werden wir am
Ball bleiben, aber lediglich mit ,gebremstem Schaum®, denn hier fehlen
schlichtweg auch fiir solche Bemiihungen die Kapazitdten. Diese stecken wir
(noch) in die Aufrechterhaltung eines rudimentaren Rahmens fiir das Engage-
ment der sachkundigen Personen aus den Ausschiissen. Befriedigend ist das
nicht. Und auch kaum versténdlich, warum es in den Bundeslédndern keine
Strukturen analog der Unterstiitzung auf Bundesebene durch die Stabstelle
Patientenbeteiligung gibt. Einig sind sich alle: wer ernsthaft Patientenbeteili-
gung will, muss méglichst bald die Unterstiitzung der Engagierten professio-
nalisieren. Mdglichst bevor die letzten sachkundigen Personen mit den FiiBen
abgestimmt haben.

Anmerkungen

1 Eine Ermachtigung erteilt an Arzt/innen, die keine Vertragsarztstellen haben (z.B. Krankenhaus-
arzt/innen), die Genehmigung, die Behandlung von Patient/innen, die in der gesetzlichen Kran-
kenversicherung versichert sind, mit der Kassenérztlichen Vereinigung abzurechnen.

2 Ein Sonderbedarf erteilt in KV-Bezirken, deren Vertragsarztsitze vollstandiger besetzt sind, fiir
bestimmte Spezialisierungen einer Fachrichtung (z.B. auf rheumatische Erkrankungen) eine zu-
sétzliche Zulassung.

Die Koordinierungsgruppe Patientenbeteiligung Niedersachsen besteht aus Vertreter/innen fol-
gender Patientenorganisationen:

Bundesverband Selbsthilfe Korperbehinderter, Bundesverband Skoliose Selbsthilfe, Deutsche
Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen, Deutsche Vereinigung Morbus Bechterew Landesver-
band Niedersachsen, Deutscher Schwerhdrigenbund Landesverband Niedersachsen, Selbsthilfe
Arbeitsgemeinschaft Gesundheit und Soziales Niedersachsen, Sozialverband Deutschland Lan-
desverband Niedersachsen.

Dédrte von Kittlitz ist geschéftsfiihrende Leiterin des Selbsthilfe-Biiros Niedersachsen, dessen
Tragerin, die Deutsche Arbeitsgemeinschaft Selbsthilfegruppen e.V., in § 140f SGB V als einer der
Beraterverbénde der Patientenbeteiligung benannt ist.
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